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« Et c’est ainsi que de façon magique et par cette conception erronée de la causalité où la 
cause est disproportionnée à son effet, on attribue au génome les propriétés mystérieuses de ce 
qu’autrefois on appelait la Vie. » 
 
Henri Atlan, La Fin du « tout génétique » ? vers de nouveaux paradigmes en biologie 
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INTRODUCTION 
 
 
 
L’appréhension du génome humain par l’Unesco 
 
Le droit pouvait-il se désintéresser de l’expansion de la discipline génétique et 
particulièrement de ce nouvel objet né des laboratoires, baptisé d’emblée dans l’utilité 
commune ; le génome humain ? Le droit ne règle pas son pas sur celui de la science, il peut 
même décider de ne tenir aucun compte de ce que la science entend « révéler » ; il 
n’intervient que si l’objet technique nouveau remet singulièrement en jeu les relations 
sociales1. 
Pourtant lui était-il possible de ne pas se préoccuper de donner un statut juridique à ce qui fut 
abusivement appelé « le livre de la Vie » et de ne pas entendre les voix technophobes 
colporter la crainte démiurgique2 envers les applications d’une science  la génétique  
radicalement nouvelle et sans limite3.  
 
Le génome humain  l’ensemble, réuni par la pensée, des ADN humains  une fois 
« décrypté » dans le cadre du Projet Génome Humain, n’allait-il pas, d’une part, faire l’objet 
d’un accaparement indu et sa connaissance n’entraînerait-elle pas, d’autre part, 
                                                 
1  Voir G. Ripert, Les Forces créatrices du droit, LGDJ, 1955. L’auteur envisage avec méfiance la 
tentation du droit de créer de nouveaux objets juridiques pour régir les avancées techniques ; les règles de droit 
présenteraient une « plasticité suffisante » pour s’adapter sauf si un objet réellement nouveau impose de 
transformer la règle.  
2  Les recherches en biologie et plus particulièrement en génétique sont soupçonnées d’être animées par 
des visées prométhéennes. Ces craintes ont été théorisées dans la philosophie d’Hans Jonas dont on connaît la 
célèbre formule issue de la préface de son ouvrage édité en 1979, Le Principe responsabilité, une éthique pour la 
civilisation technologique, Champs Flammarion, 1998 (3e édition) : « Le Prométhée définitivement déchaîné, 
auquel la science confère des forces jamais encore connues et l’économie, son impulsion effrénée, réclame une 
éthique qui, par des entraves librement consenties, empêche le pouvoir de l’homme de devenir une malédiction 
pour lui. » Jonas appliqua cette vision de la responsabilité des hommes contemporains envers les générations 
futures vis-à-vis, notamment, du pouvoir qu’acquerrait l’être humain sur lui-même via la génétique ; voir Ibid. 
p. 57 et la transcription d’une conférence, Pour une éthique du futur, donnée en mai 1992, Payot et Rivages, 
1998, p. 109 et s. Pourtant, la crainte démiurgique est antérieure à l’expansion de la génétique. Concomitamment 
à la transformation de la science en « technoscience » de la médecine en « biomédecine » par l’effet du 
« marché » et du « biopouvoir », les penseurs ont réveillé le vieux terme de la « fabrique » à l’occasion des 
premières pratiques de procréation médicalement assistée. Voir pour une analyse de cette « querelle du 
progrès », L. Seve, Pour une critique de la raison bioéthique, Éditions Odile Jacob, 1994, p. 217-227. 
3  L’idéologie de la « non-limite » est dénoncée par les auteurs défendant, dans le sillage de Pierre 
Legendre, « la fonction anthropologique du droit », celle consistant pour le droit à « instituer » l’homme, et qui 
serait mise en danger par le scientisme latent qui aurait « asservi » le droit, lequel n’aurait plus pour seule limite 
que celle que la science ne pourrait repousser. Pour une bonne illustration de ce courant de pensée, voir A. 
Supiot, « Épilogue », in M. Fabre-Magnan et P. Moullier (dir.), La Génétique, science humaine, Belin, 2004, 
p. 267-276. 
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l’accroissement des dangers révélés par les conférences d’Asilomar et prêtés à la génétique4, à 
la recombinaison des gènes entre eux, à la thérapie génique germinale5 et aux potentiels 
mésusages des caractéristiques génétiques censées révéler la destinée même de l’individu6? 
L’Unesco, de par ses missions, n’était-elle pas l’organisation désignée pour élaborer la 
protection juridique de ce qui fut d’emblée considéré comme un patrimoine partagé par la 
communauté humaine, mais également pour garantir la personne humaine des mésusages 
éventuels de la connaissance génétique7, via le développement d’une action en 
« bioéthique » ? 
 
Tandis que le droit trouvait avec la génétique le sujet par excellence lui permettant d’accoster 
sur les rivages de la bioéthique, l’Unesco trouvait quant à elle l’occasion de faire coïncider sa 
vocation à appréhender la science comme facteur de progrès, son rôle de protecteur des 
patrimoines de l’humanité et sa doctrine du partage de la connaissance et de ses bienfaits au 
profit de l’ensemble de la communauté humaine. 
Le terme même de « bioéthique », inventé dans les années 1960 aux États-Unis et que l’on 
peut définir comme un « ensemble de recherches de discours et de pratiques, ayant pour objet 
de clarifier ou de résoudre » des questions relatives à l’application des « technosciences 
                                                 
4  Les deux conférences d’Asilomar (Californie) ont cristallisé la réflexion sur les risques inhérents aux 
recombinaisons génétiques (savoir la combinaison de deux ou plusieurs fragments d’ADN provenant d’origines 
ou d’organismes différents). La première conférence aboutit à la rédaction d’une lettre, rendue publique, 
adressée par les deux chairmen de la conférence au président du National Institute of Medecine, débouchant sur 
la création d’un comité dont les conclusions furent publiées par le magazine Science en 1974. Les conclusions de 
la 2e conférence d’Asilomar furent également publiées par Science ; elles procèdent à la levée du moratoire que 
s’étaient auto-imposé les chercheurs et fixent des règles (dont les principes demeurent aujourd’hui) de sécurité 
devant présider à ces manipulations. Voir à ce sujet, J.-N. Missa, « ADN recombinant », in G. Hottois et J.-N. 
Missa (dir.), Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, de Boeck Université, 2001. 
5  On appelle thérapie génique germinale la transmission délibérée de modifications génétiques de 
génération en génération, par exemple en introduisant spécifiquement un gène dans les cellules reproductrices. 
6  Voir pour un exemple emblématique de cette perception, les actes du colloque « Patrimoine génétique 
et droits de l’humanité » (oct. 1989), in F. Gros et G. Huber (dir.), Vers un anti-destin ?, Éditions Odile Jacob, 
1992. Des auteurs ont cependant montré que cette vision du « destin génétique » (tendant à considérer les gènes 
comme les agents du destin et le génome le lieu où il est inscrit ), si elle est largement partagée, servirait 
finalement commodément un ordre établi, parce qu’il serait en quelque sorte rassurant de faire reposer tout ce 
qui advient sur des causes. Voir P. Ancet, Le Déterminisme génétique et la liberté de choix, conférence 
prononcée au colloque « Génomique-génoéthique et anthropologie », Université de Montréal, 22-24 oct. 2004, 
disponible sur le site 
http://agora.qc.ca/colloque/gga.nsf/Conferences/Le_determinisme_genetique_et_la_liberte_de_choix#bmk7. 
Voir aussi C. Dekeuwer, Liberté de choix et destins individuels. Examen des concepts et des problèmes éthiques 
impliqués par la médecine prédictive,thèse, Université Paris 1 Panthéon-Sorbonne, nov. 2006. 
7  Ibid. p. 528-529 ; l’atelier des juristes du colloque produisit une recommandation relative à la 
cartographie du génome, laquelle ne pourrait « être établie qu’avec beaucoup de prudence, sans précipitation, en 
se fondant sur une approche des grandes maladies et non sur un souci de connaissance pure ou sur des espoirs de 
retombées potentielles ». Voir pour un commentaire (négatif) de ladite recommandation L. Seve, Pour une 
critique de la raison bioéthique, op cit. note 2, p. 251 : « […] la cartographie du génome ne rend pas inévitable 
l’eugénisme. Cherchera-t-on à nier cette évidence pour mieux s’arroger le droit de “retenir à la source” une 
connaissance fondamentale accusée de tous les maux ? […] ». 
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biomédicales 8», a été l’objet de contestations9. L’existence d’un « droit de la bioéthique » est 
toujours aujourd’hui soumise à controverses10. Nous avons cependant pris le parti de ne pas 
interroger le terme « bioéthique », largement passé dans le langage commun11 et qui qualifie 
tout un pan de l’action – notamment normative12– de l’Unesco. 
L’Organisation, de par les compétences qui lui sont conférées par son acte constitutif, a 
naturellement vocation à s’occuper des questions bioéthiques13 et s’est interrogée dès les 
années 1970 sur les applications de la génétique14. En 1987, la Conférence générale de 
                                                 
8  Voir G. Hottois, « Bioéthique », in Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, p. 128-131, 
dont nous reprenons les éléments de définition. Le terme « bioéthique » attribué à Van Rensselaer Potter, 
cancérologue américain, dans son ouvrage Bioethics, bridge to the future, s’entend chez cet auteur comme un 
« projet normatif de bon usage des sciences ». La bioéthique est également, de l’avis de tous, plurisdisciplinaire, 
imposant la réflexion commune des diverses disciplines (théologie, philosophie, sciences, psychanalyse, droit, 
sociologie…). La notion évoluera vers une vision plus antiscientiste et antitechnocratique. 
9  Voir l’article de H. Atlan et P. Lucas, « La bioéthique n’existe pas », Le Figaro, 7 mai 1991. Les 
auteurs proposaient de remplacer le terme par « éthique de la biologie et de la médecine ». 
10  Spécifiquement en France où le nom même de la loi (loi du 6 août 2004 relative à la bioéthique) 
consacre le terme. Voir B. Feuillet-Le Mintier, « Introduction générale, la biomédecine, nouvelle branche du 
droit ? », in B. Feuillet-Le Mintier (dir.), Normativité et Biomédecine, Economica, 2003. Selon l’auteur, on ne 
doit pas confondre droit de la biomédecine et droit de la bioéthique, cette dernière expression étant « hérétique » 
puisqu’elle reviendrait pour le droit à prendre pour objet la morale ; voir p. 6 : « Quand la règle devient 
juridique, elle se sépare de la norme morale qui peut lui avoir servi de fondement. » 
 Voir aussi V. Sebag, Droit et Bioéthique, Éditions Larcier, 2007. Le titre de l’ouvrage de l’auteur 
distingue entre bioéthique et droit ; l’auteur s’en explique p. 37 : « Il est important de préciser que l’existence de 
règles de droit fondées sur la réflexion bioéthique et destinées à encadrer les pratiques de la biomédecine ne doit 
en aucune façon conduire à parler d’un droit de la bioéthique ou encore, comme on le voit parfois, de lois de 
bioéthique. Le droit ne définit pas l’éthique, il définit la loi. Les rapports entre le droit et la bioéthique sont 
comparables à ceux que le droit entretient avec la morale, à savoir que la règle de droit peut trouver sa source 
dans la morale, mais une fois établie en tant que règle, elle se sépare de la morale pour intégrer le domaine du 
droit. » 
11  Voir l’opinion qu’exprimait déjà en 1992 L. Seve sur cette question dans l’avant-propos de son ouvrage 
Critique de la raison bioéthique, op. cit. note 2 p. 19 : « Le mot bioéthique est en effet porteur de cette 
redoutable ambigüité […]. Il est souhaitable – et on le fait ici – de ne pas lui accorder un monopole, et il eût été 
meilleur encore, au début des années quatre-vingt, d’en former un autre moins équivoque, à condition qu’il fût 
aussi topique et aussi maniable. Car on ne saurait le remplacer de façon systématique ni par “éthique” tout court, 
dont l’annexion à la seule biomédecine serait exhorbitante, ni par l’encombrante expression “éthique de la 
biologie et de la médecine”, dont l’emploi est en maints contextes impraticable – par exemple dans le titre même 
de ce livre. » 
12  À ce jour, l’Unesco a adopté trois instruments internationaux dans le domaine de la bioéthique ; le texte 
dont nous procédons à l’étude : la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’homme 
adoptée par la 29e conférence générale le 11 nov. 1997, la Déclaration internationale sur les données génétiques 
adoptée par la 32e session de la Conférence générale le 16 oct. 2003 et la Déclaration universelle sur la 
bioéthique et les droits de l’homme adoptée par la 33e session de la Conférence générale le 19 oct. 2005. 
13  Voir Étude présentée par le Directeur général concernant la possibilité de mettre au point un 
instrument  international pour la protection du génome humain, document Unesco, 27e session de la Conférence 
générale, point 8.12 de l’ordre du jour provisoire, 27/C/45, 30 sept. 1993, qui présente, notamment l’historique 
des résolutions pertinentes de la Conférence générale et du Conseil exécutif. Voir p. 2, II « Historique » : 
«L’Unesco se trouve impliquée dans le mouvement bioéthique. En effet, en réunissant, aux termes de son acte 
constitutif, dans ses objectifs, la promotion de l’éducation, de la science et de la culture, l’Organisation conjugue 
les termes essentiels du débat éthique. Il entre dans la vocation universelle et transculturelle de l’Organisation de 
sensibiliser l’opinion internationale à ce qui constitue en soi un impératif éthique. » 
14  Voir infra, nos développements titre I, chap. II, p.101, sur la « Réunion d’experts sur les problèmes 
éthiques posés par les progrès récents de la biologie », organisée le 24-27 juin 1975 à Varna, en Bulgarie, 
organisée conjointement par le Département du développement scientifique et technologique et par la Division 
de philosophie de l’Unesco et qui réunit biologistes, médecins, philosophes et spécialistes de l’éthique. 
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l’Unesco invitait le directeur général à soutenir « l’analyse des incidences des récents progrès 
scientifiques et techniques sur la protection effective des droits de l’homme »15 ; dès lors, 
l’Organisation, qui sera au surcroît expressément pressentie par les Nations unies16 pour 
s’occuper de bioéthique, poursuivra  notamment sur des suggestions françaises17 
l’élaboration d’un instrument international « destiné à la protection du génome humain »18. 
 
D’emblée, l’originalité de l’élaboration de l’instrument qui allait devenir la Déclaration 
universelle sur le génome humain et les droits de l’homme a consisté en la mise en place d’un 
comité de réflexion et de rédaction qui n’aurait pas de rapport direct avec les États membres, 
le Comité international de bioéthique (CIB), placé sous la direction de Noëlle Lenoir19. Conçu 
                                                 
15  Voir la résolution de la 24e session de la Conférence générale de l’Unesco au titre du programme 
« respect des droits de l’homme », document Unesco, rés 24 C/13.1, § 2(b) II, 1987. Les instances de l’Unesco 
intensifièrent ces exhortations jusqu’à l’adoption par la 27e conférence générale de la résolution 5.15 adoptée sur 
le rapport de la Commission V à la 31e séance plénière, le 15 nov. 1993, Actes de la Conférence générale, 27e 
session, Paris, 25 oct.-16 nov. 1993, vol. 1. Ces résolutions, approuvent d’une part la création par le directeur 
général du Comité international de bioéthique de l’Unesco et invitent, d’autre part, le directeur général à 
poursuivre en 1994-1995 la préparation d’un éventuel instrument international pour la protection du génome 
humain, et à lui faire rapport à sa 28e session sur la mise en œuvre de la présente résolution. 
16  Voir la résolution 1993/91 de la Commission des droits de l’homme des Nations unies adoptée le 
10 mars 1993 à sa 49e session, qui invite « en particulier » l’Unesco à « informer le secrétaire général de l’ONU 
des activités menées pour assurer un développement des sciences de la vie respectueux des droits de l’homme ». 
17  Voir notamment le rapport de F. Serusclat, Les Sciences de la vie et les droits de l’homme, pour 
l’Office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et technologiques (OPECST), Economica, adopté par 
le Sénat le 4 avr. 1992. L’auteur soutient l’idée de consacrer juridiquement le génome humain comme 
patrimoine commun de l’humanité et suggère l’élaboration d’un traité international ; l’auteur songe au Conseil 
de l’Europe (lequel s’est déjà emparé de la réflexion éthique autour de la bioéthique) mais indique que l’absence 
des États-Unis et du Japon « ne permettrait pas d’assurer une portée réelle » au texte : « Seule l’Unesco pourrait 
être le cadre approprié à la rédaction d’un tel traité. » Voir aussi l’avis sur la non-commercialisation du génome 
humain, no 27 du Comité consultatif national d’éthique (CCNE) en date du 2 déc. 1991, indiquant que « des 
organisations internationales pourraient apporter leur concours à la protection de ce patrimoine (le génome 
humain) ». Voir infra nos développements titre II, chap.2, section 2, p. 299. 
18  Telle est la formulation de l’Étude présentée par le Directeur général concernant la possibilité de 
mettre au point un instrument international pour la protection du génome humain, document Unesco 27C/45, 
30 sept. 1993. Cette formulation est reprise par la résolution pertinente de la Conférence générale qui d’une part 
« approuve la création par le Directeur général du Comité international de bioéthique de l’Unesco » et d’autre 
part « invite le Directeur général à poursuivre en 1994-1995 la préparation d’un éventuel instrument  
international pour la protection du génome humain, et à lui faire rapport à sa vingt-huitième session […] ». Actes 
de la Conférence générale, 27e session, Paris, 25 oct.-16 nov. 1993, vol. 1, résolution 5.15, « Préparation d’un 
instrument international pour la protection du génome humain », résolution adoptée sur le rapport de la 
Commission V à la 31e séance plénière, le 15 nov. 1993. 
 De son côté, l’Assemblée parlementaire du Conseil de l’Europe avait dès 1982 pris une 
recommandation 934 (1982) relative a l’ingénierie génétique qui demandait la consécration d’un « droit à un 
patrimoine génétique n'ayant subi aucune manipulation au sein d’un texte conventionnel ». 
19  Le Comité international de bioéthique se réunit pour la première fois les 15 et 16 sept. 1993 sous la 
présidence de Mme Noëlle Lenoir, alors membre du Conseil constitutionnel en France et co-auteur (avec B. 
Sturlese) d’un rapport remarqué rendu au Premier ministre, Aux frontières de la vie, Coll. des rapports officiels, 
La Documentation française, Paris, 1991 (t. I et II). Mme Lenoir fut chargée dès juin 1992 par le directeur général 
de l’Unesco, Federico Mayor, de « définir une plate-forme intellectuelle et un cadre d’orientations pratiques » 
dans le cadre de la mise en place de ce comité. Le CIB, dont la création fut approuvée par la 27e conférence 
générale, résolution 5.15 (résolution citée note 18), fut précédé par une « phase d’étude préparatoire » au cours 
de laquelle fut réuni un Comité d’orientation scientifique et technique, composé d’experts et de représentants 
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comme une plate-forme intellectuelle de réflexion, dont les membres choisis par le directeur 
général en fonction de leur expertise étaient, au moment de la création du CIB, indépendants 
des États membres, le CIB s’est depuis lors20 rapproché d’un modèle plus classique et lui a été 
adjoint un Comité intergouvernemental de bioéthique21. Le CIB continue de produire 
rapports, avis22, et a élaboré depuis lors deux textes normatifs relatifs à la bioéthique23 dont on 
a pu dire pour l’un qu’il prolongeait la Déclaration universelle sur le génome humain et pour 
l’autre qu’il venait se situer en amont24. 
                                                                                                                                                        
d’organisations gouvernementales et non-gouvernementales qui s’est réuni 8 fois, en lien avec les organisations 
internationales s’intéressant à la bioéthique. Nous ne disposons malheureusement que du dernier rapport du 
Comité, document Unesco, SHS/BIO/GST-93/RP-8, 22 juil. 1993, ainsi que du résumé de ses travaux tel que 
relaté dans l’Étude présentée par le Directeur général concernant la possibilité de mettre au point un instrument 
international pour la protection du génome humain, document Unesco en date du 30 sept. 1993, 27/C/45. Les 
compte-rendus des 7 autres réunions sont introuvables, autant aux archives de l’Unesco qu’à la division 
bioéthique. le groupe a procédé à de nombreuses consultations d’organisations gouvernementales et non-
gouvernementales. Le groupe a procédé à l’examen de différents thèmes tels les recherches sur le génome, 
l’embryologie, les neurosciences, la thérapie génique ou les tests génétiques, mais aussi sur des thèmes plus 
transversaux tels l’idée de patrimoine génétique de l’humanité et le respect de la personne, ou le projet génome 
humain et la gestion des risques en matière de santé. 
20  Pour une information complète sur les rôles du CIB et, notamment, la nomination de ses membres, voir 
Statuts du Comité international de bioéthique (CIB), adoptés le 7 mai 1998 par le Conseil exécutif à sa 154e 
session et qui énoncent en article 2 les principales fonctions du CIB : « 1. Les fonctions du CIB sont les 
suivantes : 
 (a) il favorise la réflexion sur les enjeux éthiques et juridiques des recherches dans les sciences de la vie 
et de leurs applications, et encourage l’échange d’idées et d’information, notamment par l’éducation ; 
 (b) il encourage des actions de sensibilisation de l’opinion, des milieux spécialisés et des décideurs, 
publics et privés, intervenant dans le domaine de la bioéthique ; 
 (c) il coopère avec les organisations internationales gouvernementales et non gouvernementales 
concernées par les questions posées par la bioéthique ainsi qu’avec les comités nationaux et régionaux de 
bioéthique et instances assimilées ; 
 (d) conformément à l’article 24 de la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de 
l’homme ci-après nommée “la Déclaration". 
21  Voir à cet égard la présentation du CIB effectuée par N. Lenoir et B. Mathieu, in Les Normes 
internationales de la bioéthique, Que sais-je ?, PUF, 2e édition, 2004, p. 33 et s. Qualifié « d’instance unique en 
son genre », le CIB était composé à son origine de « 55 membres en provenance d’une quarantaine de pays et 
issus de disciplines les plus diverses ». « Ses membres, désignés intuitu personnae par le Directeur général de 
l’Unesco en fonction de leur compétence et de leur notoriété n’étaient donc pas les émissaires de leur 
gouvernement respectif. Leur liberté d’expression constituait ainsi la garantie de l’indépendance du comité lui-
même. » On perçoit une tonalité de regret dans le propos des auteurs qui font état du renouvellement du CIB en 
1998 et de son resserrement à 36 membres, dont les candidatures sont désormais proposées par les États 
membres et la nomination effectué par le directeur général. Les auteurs considèrent qu’il s’agit là d’une 
« relative reprise en main des gouvernements sur la réflexion éthique mondiale » que traduit également selon eux 
la création du Comité intergouvernemental de bioéthique (CIGB) la même année, en 1998. 
22  Si de nombreux rapports ont été élaborés par le CIB, un seul avis a été produit sur la brevetabilité du 
génome humain, Paris, sept. 2001. Les rapports sont tous disponibles sur le site de l’Unesco à l’adresse 
http://portal.unesco.org/shs/fr/ev.php-URL_ID=2038&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.html; 
tandis que l’avis est disponible sur le même site à l’adresse http://portal.unesco.org/shs/fr/ev.php-
URL_ID=2140&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.html 
23  La Déclaration internationale sur les données génétiques adoptée par la 32e session de la Conférence 
générale le 16 oct. 2003 et la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme adoptée par la 33e 
session de la Conférence générale le 19 oct. 2005. 
24  Dans une démarche inverse à celle du Conseil de l’Europe qui posa avec la Convention pour la 
protection des droits de l’homme et de la dignité de l’être humain à l’égard des applications de la biologie et la 
médecine (dite Convention sur les droits de l’homme et la biomédecine ou encore convention d’Oviedo, signée 
le 4 avril 1997) un encadrement général protecteur envers les applications de la biomédécine et qui, dans un 
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Les auteurs de la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’homme –
 adoptée à l’unanimité et par acclamation par la 29e session de la Conférence générale de 
l’Unesco, et que l’Organisation des Nations unies a « fait sienne » lors de sa 53e assemblée 
générale25– cherchèrent à conférer au texte une résonance symbolique. Ils placèrent la 
Déclaration universelle sur le génome humain sous l’aura tutélaire de la Déclaration 
universelle des droits de l’homme (DUDH). L’adoption de la Déclaration universelle sur le 
génome humain étant sciemment mise en relation avec le cinquantenaire de la DUDH26, le 
CIB, optant également pour la voie déclarative par préférence à la voie conventionnelle, 
entendait placer la Déclaration universelle sur le génome humain sous les mêmes auspices, la 
destinant à acquérir une force morale – voire une certaine force juridique27– de même nature 
                                                                                                                                                        
deuxième temps, adopta des protocoles additionnels à la Convention, encadrant des pratiques spécifiques 
(clonage reproductif, recherche biomédicale), l’Unesco a élaboré son action normative en bioéthique au prisme 
de la génétique avec la DUGH. Ce domaine fut ensuite développé par la Déclaration internationale sur les 
données génétiques humaines qui approfondit un des aspects de la précédente Déclaration. C’est seulement dans 
un troisième temps que l’Unesco adopta ce qui pourrait constituer un texte-cadre général en matière de 
bioéthique, la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme. Voir, pour une analyse de la 
nature de cette dernière déclaration par rapport aux deux autres, G. Teboul, « Vers une déclaration universelle de 
bioéthique », Médecine et Droit, 2005, p. 73-74. La Déclaration, qui énonce des « principes directeurs », « se 
présente sous le jour d’un document-cadre » laissant la place à « des instruments internationaux ultérieurs qui 
pourront traiter de thèmes plus spécifiques ». Pour une analyse de la capacité de ladite Déclaration à dépasser les 
particularismes culturels et à procéder à une véritable universalisation des principes en bioéthique, voir C. Byk, 
« Bioéthique, universalisme et mondialisation, la dynamique des contradictions », JCP, édition générale, 16 fév. 
2005, no 7, doctrine p. 315. 
25  Résolution A/RES/53/152, intitulée « Le génome humain et les droits de l'homme », adoptée par 
consensus le 9 déc. 1998 par l'Assemblée générale des Nations unies lors de sa 53e session. La France aurait 
poussé à cet endossement par l’ONU, voir N. Lenoir, « La Déclaration sur le génome humain, avancée 
futuriste », Le Monde, 9 déc. 1998. 
26  Voir point 4.7 de l’ordre du jour provisoire de la 29e conférence générale de l’Unesco « Cinquantième 
anniversaire de la Déclaration universelle des droits de l’homme : action de l’Unesco », document Unesco 29 
C/17, 29 oct. 1997. Fait pleinement partie du plan d’action de l’Unesco, la soumission à la 29e conférence 
générale d’un projet de Déclaration sur le génome humain et les droits de l’homme comme application de 
l’article 27 de la DUDH consacrant un droit à bénéficier des progrès de la science et de ses applications. Voir 
aussi Genèse de la Déclaration universelle sur le génome humain et des droits de l’homme, Unesco 1999, 1re 
réunion de la commission juridique du CIB p. 30, qui pose les bases de la méthodologie pour l’élaboration de la 
Déclaration : « Tout le monde s’accorde à considérer que le temps est un paramètre essentiel, d’autant plus que 
le CIB pourrait se fixer comme échéance, pour l’adoption de l’instrument international, 1998, année du jubilé de 
la Déclaration universelle des droits de l’homme. » Voir aussi , N. Lenoir, « La Déclaration sur le génome 
humain, avancée futuriste », Le Monde, 9 déc. 1998, dont le propos est d’inscrire tant matériellement que 
formellement la Déclaration universelle sur le génome humain dans la droite ligne de la Déclaration universelle 
des droits de l’homme. « C’est ce texte (la Déclaration universelle sur le génome humain), en lien direct avec la 
Déclaration de 1948 dont il se réclame, que l’Assemblée générale des Nations unies s’apprête à approuver par 
consensus, le 9 décembre, date symbolique du cinquantième anniversaire de la Déclaration universelle des droits 
de l’homme. » 
27  L’adoption d’une convention fut envisagée, mais le CIB parvint rapidement à la conclusion qu’une 
déclaration serait de nature à produire un consensus plus rapide sur les principes posés, était projetée dans un 
deuxième temps l’élaboration d’un texte de nature conventionnelle. Voir « Première réunion de la Commission 
juridique du CIB », in Genèse de la Déclaration universelle sur le génome humain, op. cit. note 26 , p. 27 et s. 
Le président de la Commission juridique, H. Gros Espiell, y présente la méthodologie retenue pour l’élaboration 
de l’instrument international en préparation ; il rappelle à cet égard que les déclarations de droit international 
telle que la DUDH ont pu acquérir une certaine force juridique, en sus de leur force morale. Il ajoute qu’il 
convient donc « de suivre la pratique déjà établie qui consiste dans un premier temps à élaborer un instrument 
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que celle du grand texte de droits de l’homme28. Un dispositif de suivi traditionnellement 
réservé aux instruments dotés d’une force contraignante29 fut intégré au texte de la 
Déclaration30 et deux résolutions de mise en œuvre furent adoptées par les 29e31 et 30e 
sessions de la Conférence générale32. Ces dispositifs tendent à la fois à promouvoir, par divers 
                                                                                                                                                        
international de type déclaratif, désormais pourvu d’une certaine force juridique, qui sera complété 
ultérieurement par une convention ». Il précise que si la convention « constitue le complément indispensable de 
la déclaration […] », « il faut tenir compte du fait qu’en pratique l’adoption et la mise en œuvre d’une 
convention peut prendre plusieurs années. Ainsi, la rédaction des Pactes internationaux relatifs aux droits 
économiques, sociaux et culturels, commencée dès 1948, n’a abouti qu’en 1966 […] ». La confirmation du choix 
déclarationnel est énoncée tout au long des travaux du CIB (voir par exemple la 3e réunion de la commission 
juridique du CIB, in Genèse…, p. 46, et elle est toujours liée à la mise en avant des effets juridiques que peuvent 
engendrer les déclarations. Voir aussi, H. Gros Espiell, « Mécanisme de suivi de la future Déclaration universelle 
sur le génome humain et les droits de la personne humaine », in Genèse..., p. 81 et s., qui fait à la fois état de la 
force morale et de la force juridique que peuvent acquérir les déclarations : « En outre, au regard des enjeux de la 
protection du génome humain, l’adoption d’une déclaration se justifie pleinement. La doctrine des Nations unies 
considère en effet qu’une déclaration est un instrument formel et solennel, qui se justifie en de rares occasions 
quand on énonce des principes ayant une grande importance et une valeur durable [...] l’accent étant mis sur 
l’autorité morale (nous soulignons). » 
28  Nous nous attachons ici à la symbolique, sur le plan formel, de ce rattachement à la DUDH. Sur le plan 
matériel, les énoncés de la Déclaration universelle sur le génome humain, comme on le verra en détail infra, titre 
II, sont, d’une part, précédés, en préambule, du rappel solennel « des principes universels des droits de l’homme 
affirmés en particulier, par la Déclaration universelle des droits de l’homme » et veulent s’inscrire dans la 
continuité des principes notamment relatif à la dignité humaine, consacrés en 1948. 
29  Voir « Suivi de la mise en œuvre de la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de 
l’homme », 5e session du CIB, document Unesco BIO/98/Conf.502/1, 9 nov. 1998, DRG-98/CONF.502/CLD.1 
p. 2, qui rappelle qu’aucune déclaration adoptée par les États membres de l’Unesco n’a donné lieu à la mise en 
place d’un dispositif de suivi à l’exception de la Déclaration sur la race et les préjugés raciaux, adoptée le 
28 nov. 1978. Ces mécanismes de suivi sont souvent consignés dans les textes conventionnels eux-mêmes ; voir 
pour une évaluation de leur efficacité en matière de droit international de l’environnement et des propositions 
pour leur amélioration S. Maljean-Dubois et V. Richard, « Mécanismes internationaux de suivi et mise en œuvre 
des conventions internationales de protection de l’environnement », Idées pour le Débat, no 9 /2004, Institut du 
développement durable et des relations internationales. 
30  Ce dispositif est inséré à la dernière section du dispositif de la Déclaration , section G : « Mise en 
œuvre de la Déclaration » (articles 22 à 25). Il incite, d’une part, les États à promouvoir les principes énoncés par 
la Déclaration par des mesures appropriées et notamment l’éducation, la formation et la diffusion de 
l’information ; il incite d’autre part le CIB (article 24) à contribuer à cette diffusion, à approfondir les questions 
de bioéthique et notamment à formuler recommandations et avis sur ce suivi. Il faut noter qu’un semblable 
dispositif est inséré dans les deux déclarations relatives à la bioéthique élaborées par le CIB et adoptées par 
l’Unesco. Voir Déclaration internationale sur les données génétiques humaines, section F « Promotion et mise en 
œuvre » et Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme, articles 22 à 25 « Promotion de la 
Déclaration ». 
31  Résolution 29 C/17 sur la « Mise en œuvre de la Déclaration universelle sur le génome humain et les 
droits de l’homme », résolution adoptée sur le rapport de la Commission III à la 26e séance plénière, le 11 nov. 
1997, invitant notamment le directeur général à convoquer un comité ad hoc, lequel réuni en mars 1998 a 
formulé des recommandations relatives à la composition du CIB et l’institution d’un Comité 
intergouvernemental de bioéthique. Les statuts du CIB et la création du CIGB furent adoptés par le Conseil 
exécutif à sa 154e session par sa décision 8.4. 
32  Mise en œuvre de la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’homme, Résolution 
30 C/23, adoptée par la Conférence générale de l’Unesco à sa 30e session, le 16 nov. 1999. Voir le rapport du 
directeur général sur la mise en œuvre de la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de 
l’homme, point 7.1 de l’ordre du jour, document Unesco, 30 C/26, 22 sept. 1999. 
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mécanismes33, les principes énoncés par la Déclaration, à évaluer leur application et à assurer 
leur adaptabilité à de nouvelles avancées scientifiques. 
Enfin, consciente sans doute que la Déclaration posait les premiers jalons du travail normatif 
de l’Unesco en bioéthique  dans un souci historique qui ne caractérise pas au premier chef le 
reste des actions de l’Organisation34, la Division de l’éthique des sciences et technologies de 
l’Unesco élabora un ouvrage spécifique retraçant partie des travaux d’élaboration de la 
Déclaration universelle sur le génome humain. La Genèse de la Déclaration universelle sur le 
génome humain et les droits de l’homme35 reprend en effet les compte-rendus des réunions et 
les travaux de la Commission juridique du CIB, l’analyse des observations recensées lors de 
la consultation internationale à laquelle le CIB procéda dans le cadre de l’élaboration et, 
enfin, les huit versions préparatoires successives du texte. 
La Déclaration universelle sur le génome humain, simple résolution d’une organisation 
internationale et comme telle, dépourvue de valeur juridique36, texte attendu37, célébré38, 
                                                 
33  Des orientations pour la mise en œuvre de la Déclaration élaborées par le CIB font partie de la 
Résolution 30 C/23 sus-citée ; elles énumèrent les tâches à effectuer : diffusion des principes, sensibilisation, 
éducation et formation, analyses, élaboration d’exemples de législation…, le mode opératoire de ces tâches et les 
acteurs concernés (États, Unesco et autres organisations gouvernementales ou non-gouvernementales, 
législateurs, comité d’éthique…). 
34  La conservation des archives et des documents fait bien sûr l’objet d’une attention soutenue à l’Unesco, 
notamment par la numérisation de la majorité des documents désormais accessibles sur le site Internet de 
l’Organisation. L’élaboration d’un ouvrage spécifiquement consacré à la facture d’un texte normatif est en 
revanche et à notre connaissance une première. Peu d’ouvrages ont par ailleurs été consacrés par l’Unesco à sa 
propre histoire si on excepte le récent ouvrage coordonné par l’Unesco à l’occasion du 60e anniversaire de 
l’Organisation, publiant les actes d’un colloque organisé en 2005, dans le cadre du projet « Histoire de 
l’Unesco », 60 ans d’histoire de l’Unesco, Actes du colloque international, Paris 16-18 novembre 2005, publié 
par l’Unesco en 2007. Encore cet ouvrage n’apporte-t-il que les éclairages spécifiques des contributeurs sur les 
grands axes de l’action de l’Organisation sans qu’une unité d’analyse puisse être dégagée. 
35  Genèse de la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’homme, op. cit. note 26 
36  Voir, pour une distinction entre une analyse normativiste traditionnelle qui tendrait à dénier à la 
Déclaration universelle sur le génome humain toute valeur juridique et une analyse moins classique aux termes 
de laquelle la Déclaration pourrait constituer soit un instrument de codification de règles appartenant déjà au 
droit international positif, soit un instrument de cristallisation de règles de droit international non écrit, G. 
Teboul, « Déclaration universelle sur le génome humain et normativité juridique », in G. Teboul (dir), La Vie, 
une énigme, Éditions LPM, 2000, p. 147 et s.² 
37  Nous verrons infra, titre I, chap.II, section 3, comment dès la fin des années 1980 des propositions 
relatives à l’élaboration par l’Unesco d’un texte relatif à la protection du génome et surtout à l’application du 
concept de patrimoine commun de l’humanité au génome émaneront de différents acteurs, qu’il s’agisse 
d’organisations non-gouvernementales, de comités d’éthique ou de parlementaires. 
38  La Déclaration universelle sur le génome humain eut un grand écho dans la presse ; en témoignent, par 
exemple, le nombre d’articles consacrés par le journal Le Monde à la Déclaration avant son adoption (2 articles) 
ou lors de son adoption par la Conférence générale (6 dont un éditorial le 13 nov. 1997), voire postérieurement 
(2 articles à l’occasion de son endossement par l’ONU) – en tout 36 articles faisant mention de la Déclaration 
universelle sur le génome humain depuis 1997 – comparativement au nombre d’articles consacrés aux deux 
autres déclarations de l’Unesco relatives à la bioéthique. Aucun article spécifique n’a été consacré par le même 
journal à la Déclaration internationale sur les données génétiques humaines ni à la Déclaration universelle sur la 
bioéthique et les droits de l’homme (seul pour cette dernière un article retraçant le discours de J. Chirac pressant, 
lors d’un discours à l’Unesco, la communauté internationale d’adopter un « code international de bioéthique »). 
On retirera par ailleurs du rapport rédigé par le CIB sur l’évaluation de la Déclaration universelle sur le génome 
humain que 25 % des répondants au questionnaire adressé par le secrétariat du CIB aux différents États, comités, 
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abondamment cité39, se voulant texte d’inspiration des pratiques législatives, judiciaires et 
scientifiques, présente un contenu matériel sur lequel le changement de paradigme avéré40 de 
la discipline génétique nous invitait à nous interroger. 
 
Un postulat d’omnipotence de la génétique en science, donc de spécificité en droit 
 
À l’heure, en effet, où l’analyse épistémologique de la discipline génétique démontre qu’elle 
est ébranlée et remise en question dans ses fondements mêmes et, de façon emblématique, sur 
la définition et le rôle du gène41 ; à l’heure où les promesses énoncées lors du lancement du 
Projet Génome Humain sont retardées d’une dizaine d’années au moins42 ; à l’heure où, pour 
                                                                                                                                                        
institutions, facultés, experts, etc., ont appris l’existence de la Déclaration par les médias. Voir Rapport 
d’ensemble sur la mise en œuvre de la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’homme y 
compris son évaluation, présenté à la 32e session de la Conférence générale, point 8.1 de l’ordre du jour 
provisoire, document Unesco 32 C/23, 26 août 2003, p. 6. 
39  Il est impossible de recenser les citations de la Déclaration universelle sur le génome humain dans la 
presse ou les médias ; la Déclaration universelle sur le génome humain fait référence dans le cadre des travaux 
de comité d’éthique – et par exemple dans l’avis du CCNE no 64 (8 juin 2000) sur l’avant-projet de loi portant 
transposition, dans le code de la propriété intellectuelle de la directive 98/44/CE en date du 6 juil. 1998 relative à 
la protection juridique des inventions biotechnologiques –, mais aussi des travaux normatifs, tels ceux de 
l’Assemblée parlementaire du Conseil de l’Europe (recommandation 1512, Protection du génome humain par le 
Conseil de l’Europe, 2001), ou encore des travaux parlementaires français pour l’adoption de la loi relative à la 
bioéthique du 6 août 2004 ; voir B. Charles et A. Claeys Réviser les lois bioéthiques : quel encadrement pour 
une recherche et des pratiques médicales maîtrisées ?, rapport d’information de la mission d’information 
commune préparatoire au projet de loi de révision des « lois bioéthiques » de juillet 1994 no 3208, t. 1, p. 32-42 ; 
avis no 11 du Groupe européen d’ethique (GEE) en date du 21 juil. 1998, Aspects éthiques des banques de tissus 
humains ; la Déclaration est à la fois annexée au rapport et fait l’objet de commentaires (nous verrons sa valeur 
inspiratrice dans le domaine de la discrimination…). Voir aussi et par exemple lors du débat au Sénat du projet 
de loi relatif à la bioéthique, séance du 29 janv. 2003, l’intervention du sénateur Chabroux invoquant la 
Déclaration universelle sur le génome humain contre les dispositions relatives à la brevetabilité des séquences de 
gènes humain. Voir aussi, dans le même sens, l’intervention de J. Fraysse à la Commission des affaires 
culturelles et sociales de l’Assemblée nationale, le 1er avr. 2003. Notons enfin qu’à l’instar de la convention 
d’Oviedo, la Déclaration universelle sur le génome humain est annexée au code de santé publique 2007, Litec, 
sous la direction de F. Dreiffus-Netter. 
40  Pour une explication lumineuse de ce changement de paradigme au sens où l’a théorisé Kuhn : « un 
ensemble d’idées, de conceptions qui forment un cadre de pensée à l’intérieur duquel on pense, on imagine, on 
planifie des expérimentations […] on élabore des théories », voir H. Atlan, La Fin du « tout génétique » ?, vers 
de nouveaux paradigmes en biologie, Éditions INRA, 1999. Voir notamment la remise en question de la notion, 
pourtant largement passée dans le langage courant de « programme génétique ». 
41  Voir notamment les travaux de J.-J. Kupiec et P. Sonigo, d’E. Fox Keller ou de M. Morange qui, en 
retraçant l’histoire de la notion de gène (apparue bien avant la découverte de la structure moléculaire de l’ADN) 
et de la discipline génétique, démontrent que le concept de gène conçu comme fonctionnel (c’est-à-dire comme 
gouvernant une fonction biologique) est devenu « flou » voire « mou », jusqu’à disparaître conceptuellement. 
Pour M. Morange, par exemple, le gène, « simple construction du biologiste », ne préexiste pas dans la nature ; 
s’il reste une appellation utilisée, elle recoupe des entités aux fonctions différentes. Pour A. Pichot – qui retrace 
l’apparition, selon lui concomitante, de la génétique et de la science de l’hérédité –, l’objet gène aurait été créé 
en même temps que sa science, l’hérédité. Le gène n’est pas pour ce denier auteur un objet d’étude, il est 
simplement « une notion explicative qui sert à faire tenir ensemble les différentes composantes de la biologie », 
A. Pichot, « La génétique est une science sans objet », Esprit, no 284, mai 2002, p. 102-131. Voir sur tous ces 
points nos développements infra, titre I, chap. I, section 2 §2. 
42  Tel est le bilan qu’on peut tirer, notamment, du changement de discours communicationnel autour du 
Projet Génome Humain entre son lancement (comparé aux projets de « big science » de type lancement spatial) 
et son « quasi-achèvement » qui n’est plus accompagné de métaphores emphatiques qualifiant le génome de 
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le dire autrement, la biologie, délaissant une conception omni-explicative43 et omnipotente de 
la génétique, retourne à une vision holistique44, englobante, quelle pertinence conserve le 
contenu matériel d’un texte normatif spécifiquement consacré au génome humain et élaboré 
sous l’ancien paradigme ? 
La Déclaration universelle sur le génome humain, élaborée de 1993 à 1997, dans le contexte 
historico-scientifique de la conduite du Projet Génome Humain, pourrait avoir épousé cette 
vision de la génétique comme porteuse de tous les bienfaits mais aussi de tous les risques. 
Elle aurait donc, à l’instar d’autres textes juridiques internationaux et nationaux, vu ses 
contenus élaborés à partir d’éléments scientifiques dépassés, voire erronés, qui font des gènes 
et de leurs fonctions des éléments biologiques à part, éminemment signifiants et comme tels 
spécifiquement protégeables. 
Séduite par les promesses du Projet Génome Humain45, l’Unesco, s’emparant du sujet phare 
de la bioéthique des années 1990, n’aurait pas exercé la fonction, traditionnellement reconnue 
                                                                                                                                                        
« livre de la vie » ou de « langage de la création ». Tout se passe comme si le projet avait fait acquérir une 
connaissance qui, prise isolément, ne signifie rien ou peu. Voir nos développements infra, titre I, chap. I, section 
2 §2. Voir par exemple l’interview de sir John Maddox, ancien directeur de la revue Nature, « Nous entrons 
ignorants dans le troisième millénaire », Sciences et Avenir, janv. 2004, p. 32-35. Minimisant le rôle de l’ADN 
dans l’explication des origines de la vie, il énonce : « […] La cartographie du génome humain a abouti à une 
sorte de catalogue qui précise les sites et structures des gènes du corps humain. Mais elle ne constitue pas un 
achèvement, seulement un tremplin. Il nous faudra déployer dix fois plus d’efforts pour pénétrer les fonctions de 
ces gènes qu’il n’en a fallu pour les identifier. Et plus de temps encore pour mettre au point des médicaments 
ciblés […]. » Un colloque franco-britannique était organisé les 18-19 sept. 2003 à l’Institut Pasteur, intitulé «Au-
delà de l’ADN », et qui se donnait pour but de commémorer le cinquantenaire de la découverte de la double 
hélice « sans pour autant rester prisonnier de ce passé glorieux » et d’interroger dans quelle mesure « la double 
hélice est-elle devenue une “icône” de notre temps ». Un colloque en Angleterre, « Our Genetic Future », 
souligna le fait qu'il faudrait « des dizaines d’années avant que les résultats du Projet Génome Humain aient un 
réel effet sur nos vies », voir J. Buxton, The genetic trickle effect, 07 June 2004, 
http://www.BioNews.org.uk/commentary.lasso?storyid=2119 (p. consultée le 7 déc. 2007). 
43  Il est démontré notamment par J.-J. Kupiec et P. Sonigo, Ni Dieu ni gène, pour une autre théorie de 
l’hérédité; Éditions du Seuil, nov. 2000, que le réductionnisme génétique est consubstantiel au développement de 
la discipline génétique mais qu’il est désormais complètement obsolète. Le réductionnisme consiste, dans son 
acception courante, à ne trouver d’explication d’un phénomène physique voire psychologique que par la 
présence ou l’action d’un gène particulier ou, dans une acception plus savante, en la croyance selon laquelle la 
formation d’un organisme s’effectue selon une seule voie qui conduit du niveau moléculaire du gène à la 
formation de l’organisme par le biais de l’information génétique. 
44  Il est désormais bien compris que la biologie doit retourner à une vision dite « intégrée », s’attachant à 
comprendre non seulement l’ensemble des mécanismes cellulaires mais également leur fonctionnement en 
rapport avec les autres éléments vivants présents dans l’environnement, en une sorte de vision holistique. Voir F. 
Gros dans son discours prononcé lors de la séance solennelle du 27 nov. 2000, à l’Académie des sciences : « La 
nature fonctionne par intégration et l’adoption d’une vision plus holistique des systèmes biologiques complexes 
est l’une des étapes essentielles pour l’avenir de la génomique. Les protéines ne travaillent pas de façon isolée, 
elles fonctionnent dans des réseaux eux-mêmes interconnectés. Étudier ces réseaux va devenir vital pour notre 
compréhension du développement cellulaire normal et pathologique […]. » Discours transcrit dans O. Robert et 
A.-L. Murier, La Génétique humaine et vous, Nathan, 2001, p. 80-83. 
45  Les promoteurs du Projet Génome Humain consistant dans le séquençage (savoir l’ordonnancement des 
acides aminés) de l’ensemble des ADN de quelques individus humains durent mettre en œuvre une politique 
communicationnelle pour obtenir les financements adéquats. Les promesses relatives non seulement à la 
révélation ontologique de ce que seraient la vie et la nature humaine et les progrès attendus dans le domaine de la 
santé humaine furent mis en avant. Voir infra, nos développement titre I, chap. I, section 2, §1. 
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au droit, de réécriture des concepts, en voulant – trop vite – rabattre la norme sur le fait 
scientifique, écrasant la distinction kelsenienne entre sein et sollen46. Ainsi, la Déclaration 
universelle sur le génome humain, pressée de répondre aux impératifs de protection47 qu’on 
lui assignait (protection du génome humain entendu comme génome commun48 mais aussi 
protection des personnes contre des interventions sur leur génome individuel), aurait avalisé 
les concepts de la science génétique tels qu’ils étaient livrés par les laboratoires. La 
Déclaration universelle sur le génome humain pourrait, en conséquence, non seulement être 
soupçonnée de scientisme49, érigeant les concepts scientifiques en vérité révélée comme 
étalon de la norme50, mais par surcroît être accusée d’avoir juridicisé des concepts biologiques 
dépassés voire erronés, rendant ainsi ses normes inadaptées et inefficaces. 
Aussi intéressant que soit ce premier questionnement et aussi complexe que soit la réponse à y 
apporter – les concepts avalisés par la Déclaration universelle sur le génome humain étant 
                                                 
46  H. Kelsen, Théorie pure du droit, Éditions de la Baconnière, Neuchâtel, 1988, p. 94. Kelsen oppose les 
théories jusnaturalistes et le droit positif en indiquant qu’un des défauts radicaux du jusnaturaliste est qu’il ne 
distingue pas entre « les propositions par lesquelles les sciences de la nature décrivent leur objet et celles par 
lesquelles la science du droit et la morale décrivent les leurs », or la nature « objet de connaissance 
scientifique », qui ne dépend pas de la volonté humaine est « est » (sein) tandis que le droit et la morale sont ce 
qui « doit être » (sollen). 
47  Rappelons que la « protection » du génome est la problématique suivant laquelle les travaux sur la 
Déclaration universelle sur le génome humain ont commencé. Voir la résolution pertinente de l’Unesco, 
résolution pertinente de la Conférence générale qui d’une part « Approuve la création par le Directeur général du 
Comité international de bioéthique de l’Unesco » et d’autre part « invite le Directeur général à poursuivre en 
1994-1995 la préparation d’un éventuel instrument international pour la protection du génome humain, et à lui 
faire rapport à sa vingt-huitième session […] ». Actes de la Conférence générale, 27e session, Paris, 25 oct.-16 
nov. 1993, vol. 1, Résolutions, 5.15, « Préparation d’un instrument international pour la protection du génome 
humain », résolution adoptée sur le rapport de la Commission V à la 31e séance plénière, le 15 nov. 1993. 
48  Nous retiendrons aussi, dans le cadre de ce travail, comme appellation pour le génome commun, celle 
de « génome commun de l’homme » qui traduit davantage la définition que nous retenons, présenté infra, titre I, 
chap. I, section 1 § 2 . Selon nous en effet, le génome humain commun s’appréhende conceptuellement ; il est 
d’abord une fiction, voire un fantasme ; bien loin de constituer un ensemble des dénominateurs communs des 
génomes individuels, il s’attache à la communauté de leurs variances et à l’addition de ces variations dans le 
temps. 
49  Relevons d’ores et déjà que cette critique en effet a été adressée à la Déclaration universelle sur le 
génome humain couplée à la critique de biologisme. Voir à ce sujet M. Delmas-Marty, Trois défis pour un droit 
mondial, Seuil, 1998, p. 195 et s., qui déplore qu’un « texte rédigé dans une forme solennelle qui laisserait 
penser à une nouvelle déclaration des droits de l’homme pour l’humanité [...] » paraît mêler considérations 
sociales et biologiques, notamment à l’article 1er où il est affirmé d’emblée comme une évidence que le 
« génome humain sous-tend l’unité fondamentale de tous les membres de la famille humaine » et que « dans un 
sens symbolique, il en est le patrimoine de l’humanité ». La conséquence est de donner ainsi un fondement non 
seulement biologique mais encore limité au seul génome à un texte destiné à « promouvoir et développer la 
réflexion éthique ». 
50  La critique du scientisme du droit a été particulièrement développée par les auteurs qui soutiennent que 
le droit a une fonction anthropologique. Cette fonction dogmatique ou anthropologique serait mise à mal par le 
scientisme qui substituerait la croyance dans la vérité et le progrès intrinsèquement lié aux sciences à 
« l’institution de la vie humaine par le droit » ; voir notamment en ce sens A. Supiot, « La fonction 
anthropologique du droit » Esprit, fév. 2001, p. 151-173 : « La science occupe ainsi aujourd’hui la place 
structurale d’instance du Vrai jadis occupée par l’Église. […] Il s’agit seulement de rappeler ; dans la ligne 
tracée par les travaux de Pierre Legendre, que la raison humaine repose, aujourd’hui comme hier et en Occident 
comme ailleurs, sur des fondements dogmatiques, c’est-à-dire sur “un lieu de la vérité légale postulé et 
socialement mis en scène comme tel”. » 
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trop contaminés par une vision profane pour caractériser un quelconque scientisme –, une 
autre interrogation nous semblait plus stimulante. 
La génétique et ses concepts : le programme génétique, le génome humain, l’information 
génétique, sont-ils si spécifiques qu’on leur adresse des normes particulières ? Puisque la 
génétique rejoint désormais la biologie, sur quels fondements et, ajouterons-nous – puisque 
nous traitons d’une norme de bioéthique – sur quels fondements moraux nos sociétés 
distinguent-elles la génétique de tout autre discipline qui mobilise le vivant pour la 
réglementer spécifiquement ? Cet « exceptionnalisme génétique »51 mis en œuvre de façon 
incontestable par la Déclaration universelle sur le génome humain52 a-t-il une justification qui 
soit de nature à en assurer la consécration juridique et rende ses normes efficaces ? Ce parti 
pris exceptionnaliste justifiait-il qu’on tentât de trouver au génome humain un régime 
juridique collectif en essayant de lui appliquer la qualification juridique de patrimoine 
commun de l'humanité, en prohibant et limitant certaines des pratiques de recherche génétique 
à l’aide du principe de dignité humaine ? Cet exceptionnalisme justifiait-il également qu’on 
rééditât spécifiquement pour les applications de la génétique des normes déjà édictées dans le 
domaine de la recherche médicale protectrices de l’individu et des informations le 
concernant ? 
 
Une étude matérielle de la Déclaration universelle sur le génome humain 
 
Un grand nombre de thèses ou d’ouvrages sont consacrées aux questions juridiques soulevées 
par la génétique, qu’il s’agisse de l’utilisation de l’information génétique, par raccroc au statut 
                                                 
51  Le néologisme « exceptionnalisme génétique » est traduit de l’anglais genetic exceptionnalism. Nous 
l’emploierons en français dans le cadre de ce travail, bien qu’il ne figure pas, à notre connaissance, dans un 
dictionnaire de langue française. Il semble que le concept de « genetic exceptionnalism » puisse être attribué au 
philosophe T. Murray, « Genetic Exceptionalism and “Future Diaries”: is Genetic Information Different from 
Other Medical Information? », in M. A. Rothstein, (ed.), Genetic Secrets: Protecting Privacy and Confidentiality 
in the Genetic Era, New Haven, Yale University Press, 1997, p. 68. L’exceptionnalisme génétique désigne le fait 
de distinguer et de traiter différemment les informations génétiques par rapport aux autres informations 
médicales ; nous pensons que ce terme mérite d’être étendu au fait, pour le droit, de mettre en place des 
dispositions spécifiques pour régir les applications de la génétique, pratique qui nous semble devoir être 
interrogée en droit interne comme en droit international. 
52  La Déclaration internationale sur les données génétiques humaines, adoptée par la 32e conférence 
générale de l’Unesco le 16 oct. 2003 prolonge et complète ce postulat de spécificité dans le domaine génétique ; 
voir son article 4 intitulé « Spécificité » : « (a) La spécificité des données génétiques humaines tient au fait :  
 (i) qu'elles peuvent indiquer des prédispositions génétiques concernant des individus ;  
 (ii) qu'elles peuvent avoir une incidence significative sur la famille, y compris la descendance, sur 
plusieurs générations, et dans certains cas sur l'ensemble du groupe auquel appartient la personne concernée ;  
 (iii) qu'elles peuvent contenir des informations dont l'importance n'est pas nécessairement connue au 
moment où les échantillons biologiques sont collectés ;  
 (iv) qu'elles peuvent revêtir une importance culturelle pour des personnes ou des groupes. 
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du corps et de son matériel biologique53 mais aussi au génome humain à travers sa 
qualification de patrimoine54. Des ouvrages sur le génome humain au regard des droits 
fondamentaux ont tenté de dégager les grandes lignes d’un statut collectif du génome 
humain55 eu égard – notamment – aux questions de brevetabilité du génome56, mais aucun 
ouvrage particulier ne s’était attaché à l’étude des dispositions de la Déclaration universelle 
sur le génome humain. 
 
Pour répondre à notre questionnement, nous nous sommes attachés principalement à une 
étude matérielle de la Déclaration et des normes qu’elle édicte. Nous avons en effet privilégié 
cet angle d’analyse qui permettait de répondre à notre questionnement sur la spécificité 
génétique des normes posées par la Déclaration et les avons comparées à d’autres normes 
internationales ou nationales de soft law ou de hard law. Nous sommes conscients que le 
terme « norme » peut improprement qualifier les énoncés de la Déclaration57, texte sans effet 
contraignant, dont la majorité des articles édictent des droits et des obligations qui ne sont pas 
juridiques. L’Unesco cependant qualifie de « textes normatifs » aussi bien les conventions que 
les déclarations adoptées par l’Organisation58. 
                                                 
53  Voir J.-C. Galloux, Éssai de définition d’un statut juridique pour le matériel génétique, Lille ANRT, 
1989 ; I. Arnoux, Les Droits de l’être humain sur son corps, Presses Universitaires de Bordeaux, 1995. M. I. 
Malauzat, Le Droit face aux pouvoirs des données génétiques, Presses Universitaires d’Aix-Marseille, 2000. 
54  Voir F. Bellivier, Le Patrimoine génétique humain : étude juridique, thèse, Paris I, 1997 ; des thèses 
publiées consacrées à la notion de patrimoine commun de l'humanité ont consacré des développements à 
l’application de la qualification juridique au génome humain, voir S. Paquerot, Le Statut des ressources vitales 
en droit international, essai sur le concept de patrimoine commun de l’humanité, Bruylant, 2002, et K. Baslar, 
The Concept of the Commun Heritage of Mankind in International Law, Martinus Nijhoff publishers, Kluwer 
Law International, 1998, La Hague, et D. Datonou, Du concept de patrimoine commun de l’humanité aux droits 
de l’humanité, étude historico-juridique du patrimoine commun de l’humanité en droit international, thèse, 
1995, Pontificia Universita Lateranense. 
55  Voir B. Mathieu, Génome humain et droits fondamentaux, Presses Universitaires d’Aix-Marseille, 
Economica, 2000. 
56  Voir M. Franceschi, Droit et marchandisation de la connaissance sur les gènes humains, CNRS 
éditions, 2004, et J. A. Bovenberg, Property rights in blood, genes and data, naturally yours ? Martinus Nijhoff 
publishers, 2006. 
57  Au regard de la théorie kelsenienne en effet, la norme doit pour être qualifiée comme telle, non 
seulement présenter un contenu en terme d’obligation ou de droit mais encore acquérir, en vertu d’une norme 
fondamentale, une force juridique, savoir être susceptible d’être sanctionnée juridiquement. Voir M. Troper, 
« Normativisme », in D. Alland et S. Rials (dir), Dictionnaire de la culture juridique, 2003, p. 1074-1079. 
58  Voir Introduction générale aux textes normatifs de l’Unesco, document élaboré par l’office des normes 
internationales et des affaires juridiques, disponible sur le site de l’Unesco http://portal.unesco.org/fr/ev.php-
URL_ID=23772&URL_DO=DO_PRINTPAGE&URL_SECTION=201.html (p. consultée le 25 fév. 2008). Le 
document qualifie de textes normatifs les conventions internationales soumises à la ratification à l’acceptation ou 
à l’adhésion des États, les recommandations par lesquelles « la Conférence générale formule les principes 
directeurs et les normes destinés à réglementer internationalement une question et invite les États membres à 
adopter sous forme de loi nationale ou autrement, […] des mesures en vue de donner effet […] aux principes et 
normes formulés » et enfin les déclarations. Une déclaration selon la pratique des Nations unies est un 
« instrument formel et solennel qui se justifie en de rares occasions quand on énonce des principes ayant une 
grande importance et une valeur durable […]. Une recommandation est moins formelle ». Ledit document insiste 
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Pour cette étude du contenu de la Déclaration, nous avons essayé de reconstituer le contexte 
historico-scientifique de la période pendant laquelle avait été élaborée la Déclaration ainsi que 
la définition scientifique du génome humain et le récent changement de paradigme de la 
discipline génétique. Nous employant particulièrement à travailler à partir des documents 
émanant de l’Unesco, normes conventionnelles ou déclarationnelles, décisions de la 
Conférence générale et du Comité exécutif, rapports du CIB et actes de ses sessions, 
documents rédigés par son secrétariat, discours du directeur général, nous avons pu procéder à 
l’interprétation du texte à la manière d’un traité59, examinant les premières versions de texte, 
leurs modifications, jusqu’à leur adoption ou les amendements apportés par le comité 
d’experts gouvernementaux60. 
Cette analyse nous a permis de dégager les lignes de force du texte de la Déclaration tel qu’il 
avait été préparé par le CIB ainsi que les déplacements d’importance que nous avons décelés 
entre les versions, et plus particulièrement entre la version issue du CIB et la version amendée 
par le Comité d’experts gouvernementaux et adoptée par la Conférence générale. Dans sa 
version définitive, la Déclaration universelle sur le génome humain comprend un préambule 
et 25 articles regroupés à l’intérieur de 7 sections. La Déclaration « destinée à assurer la 
liberté de la recherche en génétique et de ses applications, dans le respect des droits et libertés 
fondamentaux »61, s’ordonne autour d’un triptyque de principes : respect de la dignité 
humaine, liberté de la recherche et solidarité. Le mouvement inflationniste, généralement 
                                                                                                                                                        
cependant sur le fait que, sur le plan juridique, il n’y a aucune différence entre la recommandation et la 
déclaration, toutes deux adoptées par une résolution d’un organe des Nations unies ». Voir également « Cadre 
juridique relatif à l’élaboration, l’examen, l’adoption et le suivi des déclarations, chartes et autres instruments 
normatifs similaires adoptés par la Conférence générale », Résolution 33 C/87 adoptée par la 33e conférence 
générale et qui range dans la catégorie des instruments normatifs les « déclarations, chartes ou autres instruments 
normatifs similaires ». 
59  Si le respect des termes mêmes du texte de la Déclaration universelle sur le génome humain est 
évidemment primordial, on aura recourt aux méthodes d’interprétation des traités telles qu’elles ont été décrites 
par la convention de Vienne sur le droit des traités dans l’examen du contexte de la Déclaration et en utilisant les 
moyens complémentaires d'interprétation que constituent les travaux préparatoires et l’examen des circonstances 
dans lesquelles a eu lieu l’élaboration. Sur tous ces points, voir par exemple P. M. Dupuy, Droit international 
public, Précis Dalloz, 7e édtion, 2004, p  310 et s. 
60  Le travail du CIB aboutit en effet à une 8e version de texte intitulée « Avant-projet révisé de 
Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la personne humaine » en date du 20 déc. 1996, 
que le directeur général, conformément à la résolution 28 C/2.2 de la Conférence générale à sa 28e session, 
communiqua aux États membres pour observations puis à un Comité d’experts gouvernementaux chargé de la 
mise au point du projet en vue de son adoption par la 29e session de la Conférence générale. Le Comité d’experts 
gouvernementaux s’est réuni du 22 au 25 juil. 1997. Voir l’Analyse des propositions présentées par les États sur 
l’Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la personne humaine, 
document Unesco BIO-97/CONF.201/3 Add. Voir ensuite la Présentation de l’Avant-projet révisé de 
Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la personne humaine, document Unesco BIO-
97/CONF,20 114 et enfin le Rapport final du Comité, document Unesco BIO-97/CONF 201/6. 
61  Voir H. Gros Espiell, « Introduction », in Genèse de la Déclaration universelle sur le génome 
humain…, p. 2. Nous citerons désormais cet ouvrage sans mentionner son référencement antérieur au sein de la 
thèse. 
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constaté en bioéthique, du principe du respect de la dignité humaine62, s’est également étendu 
à la Déclaration conduisant le comité d’experts gouvernementaux à réintituler la première 
section « La dignité humaine et le génome humain » en lieu et place de l’intitulé retenu dans  
la dernière version du CIB, « Le génome humain »63. 
Nous avons systématiquement confronté le contenu normatif de la Déclaration universelle sur 
le génome humain avec des normes nationales ou internationales pour en apprécier 
l’applicabilité ou imaginer leur application. Nous avons également cherché, dans la pratique 
juridique, à identifier les éventuelles applications ou substituts d’applications aux dispositions 
de la Déclaration universelle sur le génome humain. 
 
Bien sûr, cette méthode nous aura peu permis de nous attacher à l’analyse de la Déclaration 
du point de vue de sa normativité64. D’une part, l’étude de la valeur juridique d’une résolution 
d’organisation internationale a fait l’objet de nombreux travaux65, d’autre part, elle aurait 
nécessairement impliqué la recherche exhaustive de législations nationales appliquant les 
normes posées par la Déclaration universelle sur le génome humain. Cette tâche est 
doublement difficile ; la valeur inspiratrice d’un texte qui est déjà complexe à quantifier est ici 
rendue encore plus délicate à évaluer en raison du phénomène particulier dans le domaine de 
la bioéthique dit d’« interactions normatives66 » en vertu duquel un même principe est parfois 
                                                 
62  C. Neirinck, « La dignité humaine ou le mauvais usage juridique d’une notion philosophique », in P. 
Pedrot  (dir.), Mélanges Christian Bolze, éthique, droit et dignité de la personne, Economica, 1999. 
63  Cette première section (section A) reconnaît au génome humain à titre symbolique la qualification de 
« patrimoine de l’humanité » et énonce qu’il sous-tend l’unité fondamentale de tous les membres de la famille 
humaine ; elle pose les principes généraux de respect des droits de l’individu en vertu de sa dignité, par rapport 
aux usages de ses caractéristiques génétiques ; la section B traite quant à elle des droits des personnes concernées 
par une intervention (au sens large) sur leur génome (notamment des règles de consentement, évaluation des 
protocoles de recherches, confidentialité des données, principe de non-discrimination, réparation des 
dommages). La section C traite des principes et droits fondamentaux qui doivent animer et réguler la recherche 
sur le génome humain (dignité humaine, amélioration de la santé humaine, partage et solidarité). La section D est 
consacrée aux responsabilités, pendant de la liberté de la recherche, qui pèsent sur les chercheurs et les États. La 
section E décline les principes de solidarité et de partage des bienfaits de la recherche au profit des populations 
vulnérables et des pays en développement . Enfin les sections E et F traitent de la promotion des principes de la 
Déclaration et de sa mise en œuvre par les États et le CIB. 
64  Nous avons cependant consacré un développement à ce qu’aurait pu présenter comme degré de 
normativité la disposition de la Déclaration relative à la qualification du génome humain de patrimoine commun 
de l’humanité si elle avait été retenue par la version finale ; voir infra, titre II, chap. II, section 2, §3,b) . 
65  Pour ne citer que quelques-uns des travaux les plus importants, voir J. Castaneda, « Valeur juridique 
des résolutions des Nations unies », RCADI, 1970, t. 129, p. 205-332 et R.-J. Dupuy, « Cours général de droit 
international public », RCADI, 1979, t. IV, p. 169 et s. ; P. de Visscher, « Valeur et autorité des actes des 
organisations internationales », in R.-J. Dupuy (dir.), Manuel sur les organisations internationales, Martinus 
Nijhoff Publishers, 1988, p. 307 et s. 
66  L’expression est de J.-P. Duprat, « La portée des normes dans le domaine de la biomédecine », in 
« Éthique médicale et biomédicale, débats, enjeux, pratiques », Revue française des Affaires sociales, no 3, juil.-
sept. 2002, p. 31-47. L’expression désigne un phénomène particulier aux normes de biomédecine internationales 
ou nationales et qui concerne tant leur formation que leurs effets. Du point de vue de leur formation, ces normes 
ne se sont pas développées d’une façon univoque, qui passerait d’une réflexion éthique ou déontologique pour 
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affirmé concomitamment par des textes qui occupent des degrés divers dans la hiérarchie 
normative. Enfin, le Comité international de bioéthique, chargé d’évaluer l’impact et 
l’application du texte de la Déclaration, n’a rendu sur ce sujet que des conclusions 
fragmentaires67. 
 
Enfin, il nous semble qu’il faut considérer le point de vue suivant lequel c’est le contenu des 
textes déclarationnels, bien davantage que leur formalisme juridique, qui préside en matière 
de bioéthique à l’universalisme des normes posées sur un mode jusnaturaliste suivant lequel 
les énoncés  qu’il suffirait de déclarer  seraient par nature normatifs parce qu’ils sont 
préexistants et universels68. Ce point de vue, que l’Unesco n’a pas défendu explicitement69, 
nous semble particulièrement s’appliquer au génome humain si facilement – mais 
                                                                                                                                                        
pénétrer le droit. Bien souvent, le droit fait déjà partie de la déontologie (si on se réfère par exemple au respect 
juridiquement sanctionné du code de déontologie médicale en France) tandis que l’éthique ou la morale sont 
selon l’auteur directement inclus dans la norme. L’action de ces normes qui peuvent être produites par des 
organes sources divers (organisations internationales, organisations non-gouvernementales, législateurs internes) 
peut faire naître des difficultés lorsque, par exemple, un même principe (on pense naturellement au principe du 
consentement éclairé) est affirmé par des textes qui occupent des degrés divers dans la hiérarchie normative. 
67  Voir « Rapport d’ensemble sur la mise en œuvre de la Déclaration universelle sur le génome humain et 
les droits de l’homme y compris son évaluation », point 8.1 de la Conférence générale 32e session de la 
Conférence générale de l’Unesco, 32 C/23, qui relate l’évaluation de l’impact de la Déclaration universelle sur le 
génome humain dans le monde. 2 500 questionnaires ont été distribués mais un faible taux de réponse était 
constaté, si bien que l’analyse présentée à la Conférence générale est considérée « comme la première étape d’un 
processus toujours en cours ». De fait, les conclusions dudit rapport permettent de toucher du doigt le 
phénomène d’interaction normative précité ; voir §35 du rapport : des États ayant répondu au questionnaire 
d’évaluation de l’impact de la Déclaration universelle sur le génome humain mentionnent qu’ils ratifient la 
convention du Conseil de l’Europe dite convention d’Oviedo, « d’autres, évoquant l’article 11 de la Déclaration, 
citaient l’initiative de l’Organisation des Nations unies concernant l’interdiction du clonage d’êtres humains à 
des fins de reproduction ». Le rapport insiste sur les échanges sur la Déclaration universelle sur le génome 
humain permis par les réunions du CIB et du CIGB et conclut par un postulat : « Au-delà des résultats de 
l'évaluation, des critiques qu'elle peut susciter et des efforts que l'Unesco devra inévitablement déployer pour en 
améliorer la mise en œuvre, il est évident que la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de 
l'homme est devenue un texte de référence en matière de bioéthique. » 
68  Voir C. Girard, « Le droit international de la bioéthique. L’universalisation à visage humain ? », in S. 
Hennette-Vauchez (dir), Bioéthique, Biodroit, Biopolitique, LGDJ, 2006, p. 51-69. L’auteur identifie ce 
phénomène d’inspiration jusnaturaliste au sein des déclarations de bioéthique de l’Unesco et particulièrement de 
la dernière, la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme, adoptée par la 33e session de la 
Conférence générale le 19 oct. 2005. L’auteur s’interroge sur la méthode qui consiste pour les textes 
internationaux de droit de la bioéthique à revendiquer le caractère universel des dispositions d’une Déclaration, 
voire d’un projet de Déclaration, avant même « que toute procédure de ratification ait débuté ». Elle qualifie 
(p. 62) cette méthode de « substantialiste » car elle « s’appuie sur la revendication du caractère universel du 
contenu pour en déduire le caractère nécessairement international de la convention, c’est-à-dire le procédé 
conventionnel multilatéral auquel elle sera soumise. Dans cette perspective, le fond détermine la forme. Par la 
méthode substantialiste, on découvre que l’intention est de garantir a priori la qualité universelle des dispositions 
dont le caractère obligatoire découlerait ; c’est universel, donc c’est obligatoire ». 
69  Voir 2e réunion de la commission juridique du CIB, in Genèse de la DUGH; p. 46, paragr. IV « Portée 
et contenu de la Déclaration » : « Il n’est cependant pas question, en l’occurrence, de prendre position dans le 
débat théorique relatif à l’existence ou non de principes internationaux issus du droit naturel, imposant le respect 
des droits de l’individu et de l’espèce humaine. Pour autant, c’est bien sûr cette idée de respect de l’homme que 
devrait s’appuyer le futur instrument international de l’Unesco. » 
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abusivement70– assimilable à la nature même de l’homme, à une « nature des choses », « un 
donné primordial, extérieur à l’esprit, qui lui oppose une résistance irréductible, mais aussi 
fournit à ses constructions un point d’appui inébranlable71». 
 
Mettant en doute à la fois ce postulat de naturalité du génome et l’exceptionnalisme 
génétique, nous avons ordonné notre travail en trois parties : 
 
Parce que la conviction avait été acquise que le génome humain aurait à voir avec la nature et 
l’essence de l’homme, il constituerait le génome de l’espèce, dont la Déclaration devrait 
spécifiquement assurer préservation et protection (titre I : Le génome de l’espèce). 
Parce que le génome humain s’attache également singulièrement à la communauté humaine 
en en constituant l’être mais aussi l’avoir, de nouveaux droits fondés sur le principe de dignité 
humaine devraient être accordés à l’humanité sur son génome (titre II : Le génome de 
l’humanité). 
Enfin, parce que chaque homme ou groupe d’hommes détient un lien sans égal et intime avec 
son génome et les informations qu’il contient, les pratiques médicales de recherche et les 
utilisations de l’information génétique devraient être distinguées pour être réglementées 
spécifiquement (titre III : Le génome des hommes). 
 
                                                 
70  Voir F. Bellivier, « Le Génome entre nature des choses et artefact » Enquête, 1998-7, Les objets du 
droit, Y.Thomas (dir), pp.55 et s. L’auteur parle de « l’irréductible “naturalité” du génome » qui lui vaut des 
qualifications sommaires et inefficaces et ne permet pas de rendre compte du caractère artéfactuel du génome. 
71  L. Husson, Approches et aspects divers de la nature des choses, Colloque « Droit et nature des 
choses », 1er colloque de philosophie du droit comparé, annales de la faculté de droit de Toulouse, Dalloz, 1965, 
p. 37-38. 
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TITRE I : LE GÉNOME DE L’ESPECE 
 
L’espèce humaine a fait son entrée dans le droit ; la réflexion et les craintes relatives aux 
potentielles atteintes au génome humain le lui auront permis. La définition scientifique du 
génome commun conduit sur la voie d’un génome construit par la pensée, inscrit dans une 
dynamique spatio-temporelle réunissant les caractéristiques génétiques des hommes passés, 
présents et futurs. L’appréhension profane du génome, en revanche, envisage le génome 
commun comme partagé par tous et présent en chacun des êtres humains, « programme » 
naturel intangible dominé par un  principe d’ordre. Le génome serait alors bien ce qui 
rattacherait tout être humain à son espèce.  Le projet génome humain, projet politique avant 
que d’être scientifique, mû par la nécessité de regarder le génome comme commun pour 
financer la conduite des travaux de « décryptage » ne fit qu’accentuer l’idée de son 
essentialité postulant le bénéfice pour toute l’espèce de la révélation de ce qui pourrait 
constituer sa nature même. 
Il convient, dans un premier temps, de s’attacher à comprendre la notion de génome, des 
notions de gène et de programme génétique qui lui sont consubstantielles, telles qu’elles ont 
été façonnées par la discipline génétique et telles qu’elles ont été véhiculées autour du projet 
génome humain, en nous aidant des analyses épistémologiques qui ont été diligentées sur ces 
notions et dans le contexte du changement de paradigme survenu en génétique et ayant 
sérieusement mis à mal tous ces concepts. Nous prendrons alors toute la mesure de 
l’essentialité du génome humain, porteur d’un programme génétique gouvernant tout à la fois 
le rattachement à l’espèce, le développement et le phénotype d’un individu (Chapitre I). 
Dès lors et si le génome est dépositaire de l’essence de l’espèce, il est facile de comprendre 
que le droit, sans parvenir à le définir, appréhende le génome humain sous l’angle de la 
protection, dans la crainte de la manipulation génétique potentiellement attentatoire à la nature 
même de l’homme. La qualification juridique de patrimoine - traditionnellement destiné à être 
préservé et transmis- semblait la qualification adéquate tandis que la proposition d’hériter de 
caractéristiques non manipulées aboutissait à la protection de l’être humain en tant qu’il 
appartient à l’espèce. Ces qualifications juridiques tendant à faire prévaloir un génome 
matériel et intangible sur un génome artefactuel méritent d’être interrogées au regard des 
accusations de biologisme ou de scientisme du droit et parce qu’elles véhiculent les 
présupposés métaphysiques de l’ancien paradigme d’omnipotence sous lequel la discipline 
génétique s’est développée (Chapitre II). 
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Il convient alors de confronter ces qualifications à celles qui émanent de la définition du 
génome humain retenue par la Déclaration universelle sur le génome humain  telle que nous 
avons pu la reconstituer. Arraché au biologisme, le génome humain, liant symboliquement les 
êtres humain, se rapproche alors davantage d’un concept immatériel et d’un patrimoine plus 
culturel que naturel (Chapitre III). 
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CHAPITRE 1 : GENOME HUMAIN ET ESSENCE DE L’ESPECE 
 
L’instrument international qui appréhende juridiquement le génome humain et le prend pour 
objet se fonde ici sur des connaissances scientifiques et une définition biologique qu’il nous 
faut tenter de comprendre72. 
Le génome humain ne s’appréhende cependant pas en tant que tel dans la nature, au même 
titre qu’une partie du corps ; même s’il se rapporte à une partie du corps invisible à l’œil nu, il 
procède toujours de l’analyse et de la réflexion, il est même parfois conceptualisé, fabriqué 
artificiellement.  
En biologie, l’expression « génome humain » répond à deux définitions conceptualisées : le 
génome humain s’entend soit de la somme des caractéristiques génétiques d’un individu, soit 
partant de l’idée qu’il existe un génome commun à l’espèce humaine  de l’ensemble des 
caractéristiques génétiques communes à l’espèce humaine. 
La neutralité scientifique qui pourrait présider à ces deux définitions n’est cependant 
qu’apparente. Déjà en biologie, la définition du génome individuel ou commun fait question 
(section 1). 
Elle interroge davantage lorsqu’on replace le génome humain dans le contexte historique de 
son décryptage et de l’omnipotence explicative prêtée alors à la génétique en général, en 
relation avec le changement de paradigme opéré depuis lors en recherche génétique (section 
2). 
 
Section 1 : Les définitions biologiques du génome 
 
 
Il est difficile de trouver une définition unitaire et neutre du terme génome. Cette difficulté est 
d’autant plus tangible que le terme « génome » et particulièrement l’expression « génome 
                                                 
72 _ Dans un discours intitulé « Le “s” dans l’Unesco » prononcé, le 18 avr. 1989, devant la Commission 
parlementaire scientifique de la Chambre des communes, Federico Mayor, directeur général de l’Unesco classe 
« l’élucidation de la structure du génome humain » au rang des « domaines clés de la science » ; il rappelle dans 
ce discours « les progrès extraordinaires » réalisés depuis 30 ans dans la connaissance du gène et de son 
expression ainsi que « la course intense pour établir et répertorier la séquence des paires de bases sur les 
chromosomes humains, pour percer à jour, en quelque sorte le code génétique ». Il conclut : « L’application 
future des connaissances dans ce domaine est sans doute appelée à soulever de nombreuses questions d’ordre 
éthique et juridique, auxquelles nous ferions bien de réfléchir sans attendre.[…] l’enceinte internationale qu’offre 
l’Unesco convient parfaitement à une telle réflexion interdisciplinaire. » Unesco, DG/89/25, p. 5. 
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humain » sont passés dans le langage courant, si bien que l’on n’éprouve plus, à ce jour, le 
besoin de le définir précisément, comme si chacun en connaissait une signification exacte et 
partagée. 
La notion n’appartient plus seulement au monde scientifique ; elle s’est imprégnée d’autres 
mondes ; à ce titre, elle ne peut strictement plus être appréhendée comme objective et par 
conséquent neutre, dans les limites de la « neutralité » que l’on peut accorder à la science et 
aux pratiques scientifiques73. 
Dans les degrés de neutralité, il convient de distinguer entre les notions de génome individuel 
et de génome commun. Il est relativement facile de trouver une définition neutre, moins 
artificiellement construite, du génome d’un organisme, comme l’ensemble de l’ADN contenu 
dans ce dernier (§1). Cette définition nous met ensuite sur la voie de celle, beaucoup plus 
construite, du génome commun (§2). 
 
§1 : Le génome individuel 
 
« Le génome est l’ensemble de l’ADN contenu dans un organisme, y compris ses gènes. » 
Cette définition est donnée par le Department of Energy des États-Unis74 dans le cadre de la 
description du Projet Génome Humain et de la déclaration de son achèvement le 14 avril 
2003. 
La définition fait sens : somme de l’ADN d’un organisme, le génome est aussi le lieu où sont 
situés les gènes mais ces derniers en sont une infime partie ; le génome contient également 
d’autres éléments75. 
 
                                                 
73  La neutralité scientifique est en effet toute relative. Voir ce qu’écrit à ce sujet Isabelle Stengers, 
Sciences et pouvoirs, la démocratie face à la technoscience, La Découverte, 1997, p. 16 : « La manière dont les 
pratiques scientifiques tendent à se présenter aujourd’hui pose problème. […] Elle pose un problème par rapport 
à cela même qu’il s’agit de présenter – les pratiques scientifiques – car elle rend incompréhensible ce qui 
passionne les scientifiques eux-mêmes : les questions non tranchées, l’invention de nouvelles pistes, de 
nouveaux risques, de nouveaux arguments. Elle fait des sciences des disciplines froides [...] alors que qui connaît 
un chercheur sait très bien que rien n’est moins « neutre » que son attitude envers les questions sur lesquelles il 
travaille ». 
74  http//www.ornl.gov/sci/Techressources/Human_Genome/project/about.shtml (p. consultée le 6 déc. 
2007) : « A genome is all the DNA in an organism, including its genes. Genes carry information for making all 
the proteins required by all organisms. These proteins determine, among other things, how the organism looks, 
how well its body metabolises food or fights infection, and sometimes even how it behaves. » 
75  Voir également la définition donnée par une encyclopédie en génétique « Today, the term (genome) is 
used more generally, as for example, to define the chromosomes in cytoplasmic organelles such as mitochondria 
and chloroplasts, and the chromosomes of prokaryotes and viruses. » Encyclopédia of genetics, Edited by S. 
Breener and J. H. Miller, Academic Press, vol. 2, 2001. 
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On retrouve les deux items de la définition dans les origines étymologiques du génome : 
d’une part le génome comme l’ensemble de l’ADN – les termes « chromosomes » et « gène » 
ou « génotype » seraient, par contraction, à l’origine du terme « génome »76–, d’autre part le 
génome, « demeure du gène » 77. 
 
Pour tenter de comprendre ces différentes acceptions, et pour des questions de vocabulaire, 
nous ne pouvons faire l’économie d’une explication même très schématique  de ce que 
sont, en biologie, l’ADN et les gènes. Support chimique de l’hérédité (A), l’ADN est 
également le lieu du gène (B), et la somme des ADN et des polymorphismes constitue le 
génome individuel (C). 
 
A) Un support chimique de l’hérédité : l’ADN 
 
Si nous tentons une explication schématique des mécanismes biologiques qui sont en jeu pour 
définir le génome, nous devons prendre pour point de départ la cellule. 
Le corps humain, par exemple, est constitué de plus de 70 000 milliards de cellules ; chaque 
cellule comprend, notamment, des organites (comme les mitochondries et les ribosomes) et un 
noyau. 
C’est à l’intérieur du noyau que se trouve la chromatine, qui est en quelque sorte l’emballage 
de l’acide désoxyribonucléique (ADN) ; au cours de la division cellulaire, la chromatine 
s’organise en entités visibles : les chromosomes. C’est précisément pour cela que l’ADN est 
qualifié de « support de l’hérédité » ; les chromosomes ayant été, depuis leur découverte 
(1880)78, qualifiés de « porteurs des unités héréditaires ». Ladite notion d’hérédité implique 
nécessairement l’idée d’une transmission familiale de l’ADN et de ses composés. 
L’ADN est une macromolécule chimique composée de quatre bases organiques nommées 
Adénine, Thymine, Cytosine et Guanine ; ces bases sont désignées par leurs initiales (A, T, C 
                                                 
76  Dr P. Billings, S. Kolopoulos, « Qu’est-ce que le génome humain ? » in Le Génome humain, coordonné 
par Jean-François Mattei, Éditions du Conseil de l’Europe, Strasbourg, 2001, p. 22. 
77  Voir la définition du mot « génome » donnée par Le Petit Larousse : « Ensemble des gènes portés par 
les chromosomes. Syn. : patrimoine génétique, patrimoine héréditaire. ». Édition 2003. 
78  Un des découvreurs du rôle des chromosomes fut Thomas H. Morgan (1866-1945, prix Nobel 1933) ; 
voir par exemple Zoom sur la génétique, Hachette livre, 1999, p. 9. T. H. Morgan fit correspondre, chez la 
drosophile, les groupes de liaison entre les gènes avec les chromosomes et établit ainsi la liaison chromosomique 
des gènes. 
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et G), facilitant ainsi l’utilisation de la métaphore du langage79 propre à la description de la 
structure et des fonctions de l’ADN80. 
La structure de la molécule de l’ADN, en double hélice, est fort connue depuis sa découverte 
en 1953 par James Waston et Francis Crick81. Les quatre bases sus-citées s’apparient entre 
elles par liaison chimique. L’ADN est entièrement répliqué lors de la division cellulaire. 
 
B) L’ADN : le lieu du gène 
 
L’enchaînement des quatre bases désignées par les lettres A, T, C et G sur la macromolécule 
d’ADN, par séries de trois lettres (le « codon »), définit le gène. L’ADN est ainsi le lieu du 
gène, « la demeure du gène », « gene’s home »82. 
Le gène est donc une fraction de l’ADN. On le décrit en énumérant l’ordre de succession des 
bases A, T, C et G, qui ne se succèdent que par ensembles de trois « lettres ». Ces 
successions, ces « mots » de trois lettres sont nommés « codons ». 
Car le gène « code » ; il participe à la production de protéines (qui donnent structure et 
fonction aux cellules humaines). À chaque codon et pour rester très schématique  
correspondra, lors des étapes de transcription (recopiage de l’information contenue dans le 
gène) et de traduction (via l’ARN acide ribonucléique  messager), la synthèse d’une ou 
plusieurs protéines. La séquence de trois bases du codon est reconnue, et « décodée » selon 
des règles s’appliquant à l’ensemble du monde vivant, appelée « code génétique »83. 
 
                                                 
79  Pour une bonne illustration de la métaphore du langage, voir J.-C. Ameisen, La Sculpture du vivant, 
Éditions du Seuil, 1999 : « Les gènes sont comme de longues suites de lettres qui s’agencent en mots, 
s’enchaînent en phrases et forment des livres. La bibliothèque de nos gènes est constituée d’environ 
30 000 livres. » 
80  Voir H. Meschonnic, « La biologie dans la métaphore du langage » in G. Huber (dir.), Le Génome et 
son double, Hermès, Paris, 1996, p. 81-82 : l’auteur dénonce les effets pervers de l’emploi desdites métaphores 
(code, message, information, réseaux de communication, livre…). L’emploi de la métaphore langagière, et de 
l’analogie linguistique, selon l’auteur, limite de facto la pensée. Il conclut par ces termes : « Il vaut mieux une 
défiance généralisée envers tout emploi métaphorique des termes métalinguistiques, dont le discours scientifique 
se passe aussi parfaitement. » 
81  J. D. Waston et F. H. C. Crick, « Molecular Structure of Nucleic Acids », Nature, 1953, n° 36, p. 39-
56. 
82  Cette expression pourrait également être une origine étymologique du mot « génome », voir Dr P. 
Billings, S. Kolopoulos, « Qu’est-ce que le génome humain ? », op. cit. note 76, p. 22. 
83  Le code génétique fut découvert à la fin des années 1960 ; il établit une « correspondance statique entre 
structures linéaires des ADN et des protéines ». H. Atlan, « Le retour de la complexité », Biofutur, no 206, déc. 
2000, p. 56. 
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Ce code génétique, qualifié de « dogme central de la génétique »84, permet de franchir au 
moyen de la technique de l’ADN recombiné la barrière des espèces85. Le code génétique, qui 
révèle la correspondance entre un codon et les acides animés des protéines, permet, par 
exemple, la production de protéine humaine par une bactérie. Il permet aussi la transgénèse86, 
c’est-à-dire l’incorporation, de façon stable, au sein d’un organisme, des gènes d’un autre 
organisme. 
 
C) Le génome humain individuel : la somme des ADN et ses polymorphismes 
 
Mais l’ADN du noyau ne constitue pas à lui seul le génome individuel. Au sein de la cellule, 
il existe de l’ADN non contenu dans les chromosomes87. 
L’ADN humain mitochondrial, par exemple, dont la séquence génétique complète est 
disponible depuis 198188, est transmis aux générations suivantes au moyen de l’œuf femelle89. 
Ainsi, le génome humain individuel, même s’il est constitué chimiquement par la 
macromolécule d’ADN, est déjà une construction : il procède de l’addition abstraite de 
l’ensemble des ADN, supports chimiques, contenus dans un organisme. 
 
Cette description « chimique » ne suffit pas à définir le génome humain individuel ; elle doit 
nécessairement être complétée par certains résultats de la recherche en génétique. 
 
La structure de l’ADN humain, à l’instar de celle des organismes supérieurs et contrairement 
aux bactéries, par exemple, est discontinue. Le gène humain est donc morcelé entre des 
                                                 
84  Cette qualification émane de F. Crick lui-même, voir « Central dogma of molecular biology », Nature 
1970, no 227, p. 561-563. 
85  Voir sur l’histoire de l’ADN recombiné, l’article de N. Chevassus-au-Louis, « L’ADN recombiné, une 
“œuvre d’art scientifique” », Biofutur, no 200, mai 2000, p. 3. 
86  Ibid. p. 5 ; le premier animal transgénique, une souris, fut créé en 1982 ; le premier essai de thérapie 
génique fut mené en 1990. Voir aussi A. Fair, « À la pêche aux gènes », Biofutur, no 200, p. 11. 
87  Voir l’article de F. Renchenmann et C. Gautier, « Donner un sens au génome », La Recherche, no 332, 
juin 2000 : « Le concept de génome n’est pas non plus dépourvu d’ambiguïté. Généralement il désigne la 
macromolécule d’ADN contenue dans les chromosomes, alors qu’il existe de l’ADN non-chromosomique, dans 
les plasmides des bactéries et dans les organites (mitochondries ou chloroplastes par exemple) des organismes 
eucaryotes. » (Espèce vivante dont la ou les cellules ont une membrane nucléaire séparant le noyau du 
cytoplasme). 
88  Voir Dr P. Billings, S. Kolopoulos, art. cité note 76, p. 22. 
89  On relèvera tout de suite que le clonage reproductif humain au sens strict (défini par l’identité du 
génome de la personne clonée et du clone) ne serait donc possible que pour un individu femelle, à l’aide d’une 
ovule comprenant le même ADN mitochondrial. Il convient de noter cependant que le protocole additionnel à la 
Convention sur les droits de l'homme et la biomédecine (dite convention d’Oviedo) portant interdiction du 
clonage d'êtres humains, en date du 12 janv. 1998, définit ledit clonage comme la création d’un être humain 
ayant en commun avec un autre l’ensemble de ses gènes nucléaires (article 1. 2 du protocole additionnel). 
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parties codantes, appelées « exons » et des parties non-codantes dénommées « introns ». Or, 
c’est au sein de l’ADN déclaré non-codant, parfois appelé « ADN de pacotille »90, que sont 
situés les éléments variant d’un individu à un autre : les polymorphismes. Parmi eux, les 
microsatellites (séquences d’ADN avec des motifs répétés plus courts) qui ne sont propres 
qu’à un seul individu. Ce sont les microsatellites91 qui permettent par exemple l’identification 
d’un individu par la technique d’empreinte génétique, dans le cadre d’une procédure 
judiciaire92. 
 
Le génome humain individuel, somme des ADN de l’organisme, est propre à chaque individu, 
fruit du crossing over, c’est-à-dire du réassemblage du matériel génétique des chromosomes 
du père et de la mère lors de la fécondation, additionné aux génomes véhiculés par l’œuf 
maternel ; il est spécifique à un seul individu, comprend ses gènes et permet, au moyen de 
l’analyse de ses polymorphismes, son identification certaine et sa mise en relation avec sa 
famille biologique. 
 
On comprend ainsi que l’évocation de polymorphismes suppose la conceptualisation préalable 
d’une forme commune du génome humain. 
 
 
§2 : Le génome humain commun 
 
Le génome humain commun s’appréhende conceptuellement ; il est d’abord une fiction, voire 
un fantasme (A) ; bien loin de constituer un ensemble des dénominateurs communs des 
génomes individuels, il s’attache à la communauté de leurs variances et à l’addition de ces 
variations dans le temps (B). 
                                                 
90  « Junk DNA » en anglais. 
91  Ces microsatellites peuvent être liés à des maladies. Les maladies à répétition de triplet (trois bases) ou 
de quadruplet (quatre bases) comme la maladie de Huntington ou la myopathie dite « maladie de Steinert ». Voir 
O. Robert et A.-L. Murier, La Génétique humaine et vous, Nathan, 2001, p. 20. 
92  Voir P. Billings et S. Kolopoulos, art. cité note 76, p. 23 ; lesdits polymorphismes, lorsqu’ils ne 
concernent qu’un seul nucléotide, c’est-à-dire une seule brique chimique élémentaire de l’ADN, sont appelés 
SNPS (Single Nucleotide Polymorphisms). Certains SNPS produisent des modifications protéiniques « avec des 
méthodes de détection des SNPS rapides, peu onéreuses et d’une très grande précision, leur présence peut 
service à prédire des influences génétiques sur toute une gamme de caractères humains importants comprenant 
notamment des aspects de la maladie chez l’être humain ». 
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A) Une fiction, un fantasme 
 
Le 28 octobre 1992, le docteur Charles Auffray, directeur de recherche au CNRS, alors 
directeur scientifique du laboratoire Généthon93, remet solennellement à l’Unesco le transcrit 
de plus de 2 000 séquences d’ADN humain »94. 
Mais il affirme également que « le génome humain n’est qu’une fiction. Il faut parler des 
génomes des êtres humains. […] La mise en évidence du polymorphisme des individus 
comme norme de l’espèce humaine est l’un des enseignements les plus manifestes des études 
génétiques de ces dernières décennies. Nous sommes tous parents, tous différents ». 
Ainsi définir le génome humain n’est pas de l’ordre de l’évidence ; il s’agirait d’une fiction, 
d’une création de l’imagination ; C. Auffray, scientifique impliqué au premier chef dans la 
recherche génétique conteste, dès 1992, la notion de génome humain et veut de préférence 
s’attacher à l’étude des génomes individuels. 
 
Le psychanalyste Gérard Huber95, lui aussi très impliqué dès son début dans la réflexion en 
bioéthique en France, écrit pour sa part : « Comme l’on sait, pour la biologie, il n’existe pas 
de génome humain commun à tous les individus ; il existe autant de génomes humains que 
d’individus. Il faut s’en souvenir à chaque fois que l’on mentionne cette expression. Celle-ci 
renvoie à une métaphore, une entité qui n’existe que dans le fantasme, parce qu’elle est 
inaccessible par la science dite “positive”. » 
 
Fiction, fantasme, construction abstraite, concept, le génome humain existe cependant 
désormais dans notre imaginaire collectif. Toute référence, notamment dans la presse, au 
                                                 
93  Le laboratoire Généthon, association loi de 1901, fondé par l’Association française contre les 
myopathies (AFM) à l’aide des fonds issus de la générosité publique lors de l’opération de collecte Téléthon, est 
à l’origine de « l’aventure française » du déchiffrage du génome telle que décrite par P. Rabinow, dans son 
ouvrage, Le Déchiffrage du génome, l’aventure française, Éditions Odile Jacob, 2000. Sous l’impulsion de 
l’AFM et en collaboration avec le Centre d’étude du polymorphisme humain (CEPH), les chercheurs français 
parvinrent à établir les premières cartes physiques et génétiques des gènes humains, puis à dresser un premier 
catalogue de transcrits des séquences d’ADN humain. 
94  À cette occasion, il affirme dans une déclaration, que les transcrits d’ADN qui viennent d’être remis à 
l’Unesco doivent être – à l’instar de « toutes les connaissances fondamentales, dérivées de l’étude des génomes 
de l’homme, des animaux, des plantes ou d’autres organismes modèles […] (qui) font partie du patrimoine 
scientifique de l’humanité –, rendues accessibles à la communauté scientifique […] ». Cette déclaration fut 
ensuite signée par des scientifiques du monde entier. 
95  G. Huber, « La génomique a-t-elle des limites ? », in La Vie, une énigme, le génome humain en 
devenir, G. Teboul (dir.), édition LPM, 2000, p. 40. 
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« génome humain », voire au « génome »96 renvoie implicitement au génome commun de 
l’homme. 
B) Les communs dénominateurs génétiques des êtres humains ? 
 
Il est donc nécessaire d’essayer de distinguer ce qui de l’ensemble d’un ADN humain à l’autre 
est, selon les biologistes, commun. La logique ou le bon sens voudraient que ces 
caractéristiques qu’on qualifie de « communes » soient présentes en chacun des génomes 
individuels humains, qu’elles constituent en quelque sorte des communs dénominateurs 
génétiques. 
Cependant, ce serait là oublier que le génome commun ne s’appréhende que 
conceptuellement, il importe de comprendre que cette communauté de caractéristiques 
concerne tout aussi bien les caractéristiques invariantes et variantes de l’ADN. Surtout, il nous 
semble que le caractère commun du génome est défini à l’intérieur d’une dynamique spatio-
temporelle. 
 
En effet, il a tout d’abord pu être constaté que l’immense majorité des séquences d’ADN est 
semblable d’un individu humain à l’autre et que les caractéristiques communes des variations 
des séquences peuvent également être établies (1). Par surcroît, l’hypothèse d’une 
conservation par le génome commun de l’homme des séquences non-codantes de l’ADN tout 
au long de l’évolution cimente dans le temps l’idée de communauté d’un génome (2). 
 
1) D’un homme à l’autre : identité spatiale des séquences et communauté des variations 
 
a) Identité des séquences d’ADN 
 
Le travail de séquençage du génome humain97 a révélé que 99,9 % des séquences d’ADN 
humain sont semblables d’un génome individuel à un autre98. Cette ressemblance est établie 
quelle que soit l’appartenance à une culture, une origine ethnique ou une région géographique 
spécifique99. 
                                                 
96  Voir par exemple, « Génome : l’aventure commence », Le Figaro du 26 juin 2000, à l’occasion de la 
première annonce du décryptage du génome humain. 
97  La détermination de l’enchaînement ordonné des nucléotides A, T, C et G de l’ADN. 
98  Voir P. Billings et S. Kolopoulos, « Qu’est-ce que le génome humain ? » art. précité, note 76, p. 24. 
99  Ainsi, le racisme, qui suppose la supériorité d’une population par rapport à une autre et qui repose sur 
les caractéristiques morphologiques des individus ne peut trouver aucune justification génétique. 
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Ces ressemblances de séquences impliquent en conséquence l’identité des gènes compris dans 
le génome et celles des séquences qui ne constituent pas de gène, savoir, la grande majorité. 
En effet, seulement 1 % du génome « code »100,c’est-à-dire participe à la fabrication de 
protéines selon le mécanisme décrit en §1 de la présente section. 
 
b) Identité du nombre de gènes 
 
Le même travail de séquençage du génome humain a également établi que le nombre de gènes 
au sein du génome de l’homme était d’environ 30 000. Cette annonce au cours de l’année 
2000101 a fait grand bruit102. L’hypothèse de départ des scientifiques décrypteurs était celle 
d’un nombre équivalent à 100 000 gènes, fondée sur l’apparente complexité de l’organisme 
humain par rapport à d’autres organismes vivants. 
Il est désormais connu que cette complexité ne réside pas dans le nombre de gènes ; les 
biologistes en ont déduit que la complexité d’un organisme résidait en conséquence dans les 
interactions des gènes et régulations des gènes entre eux, voire entre gènes et protéines103. 
 
c) Identité du nombre de polymorphismes 
 
Nous avons déjà évoqué les polymorphismes du génome individuel dont font partie les 
microsatellites permettant l’identification d’une personne104; il s’agit des variations 
                                                 
100  J. Weissenbach et Y. Esnault, « Ce que révèle le génome humain », Biofutur, no 209, mars 2001, p. 49-
55 : « Le génome apparaît comme un véritable désert : les séquences codantes ne représentent que 1,1 à 1,5 % et 
près de 20 % du génome […] serait composé de régions de plus de 500 kb dépourvues de tout gène. » 
101  Voir par exemple l’article de E. Pennisi, « And the Gene Number is… ? », Science, vol. 288, 19 mai 
2000, qui présente une bonne illustration des étapes du dévoilement du nombre de gènes par différentes équipes 
de recherche, concluant toutes que la complexité ne résidait pas dans le nombre de gènes : « complexity is not in 
any simple way related to gene number ». 
102  Une bonne illustration de la surprise causée par cette nouvelle est donnée par les propos de B. Jordan, 
« Un compte d’apothicaire », Biofutur, no 206, déc. 2000, p. 38 : « La controverse qui est apparue au printemps 
dernier à propos du nombre de gènes humains doit laisser rêveurs nombre de nos lecteurs. Comment ? Après dix 
ans de programmes Génome, treize Téléthons, des cartes génétiques et physiques annoncées à grand fracas […], 
on ne connaît pas le nombre exact de gènes qui sont inscrits (dans notre génome) mais de surcroît, les 
estimations s’étendent de 30 000 à 120 000 ! » 
103  Voir par exemple J. Reich, « Les frontières de l’humain », in Le Génome humain, coordonné par J.-F. 
Mattei, Éditions du Conseil de l’Europe, 2001, p. 127-138 : « Ainsi, nous disposons de 32 000 gènes plus 
quelques autres milliers. Qu’est-ce que cela signifie ? La comparaison avec l’estimation du nombre de gènes 
chez les autres espèces les plus étudiées est révélatrice : […] la drosophile contient 14 000 gènes […]. La 
comparaison est surprenante. Ne sommes-nous pas infiniment plus complexes dans notre apparence physique, 
notre diversité biochimique et notre structure cérébrale que par exemple le minuscule nématode (19 000 gènes) 
qui dispose d’un nombre fixe de cellules corporelles visibles au microscope, à savoir 971, comparé à une 
estimation approximative de 100 milliards de cellules corporelles chez les humains adultes ? Comment sommes-
nous capables d’atteindre ce niveau de complexité avec un nombre si réduite de gènes ? » 
104  Voir nos développements supra même chap., section 1, §1. 
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présentes toutes les 1 000 ou 1 500 bases environ entre les génomes des êtres humains105. En 
conséquence, parmi les 3 milliards de paires de bases que compte le génome d’un individu, 
seuls 3 millions d’entre elles sont variables d’un individu à un autre. Le terme SNP (Single 
Nucleotide Polymorphisms) est souvent employé pour qualifier les polymorphismes ; il s’agit 
de polymorphismes spécifiques qui ne concernent qu’un seul nucléotide. 
Quoique chacune de ces variations soit, par essence, attachée à un génome individuel en 
particulier, ce sont leur fréquence (les génomes de deux individus humains ont le même 
nombre de polymorphismes), et parfois leur identité qui en dessinent le caractère commun et 
qui les font ressortir du génome commun de l’homme. 
Il convient de préciser qu’on appelle généralement « mutations » ceux de ces polymorphismes 
qui correspondent à une véritable altération106 qui empêche la protéine de jouer son rôle et 
entraînent l’apparition de la maladie107. 
L’intérêt pour l’étude de ces polymorphismes va croissant et répond à deux buts scientifiques 
différents : l’un s’attache à l’étude de la diversité des êtres humains et entend retracer 
l’histoire du peuplement de la planète par les humains108, l’autre beaucoup plus en vogue  
s’attache à l’étude des prédispositions génétiques à certaines pathologies gouvernées par ces 
polymorphismes. 
 
En effet, même si lesdits polymorphismes  qui peuvent être ou non insérés dans une 
séquence constituant un gène  n’entraînent pas automatiquement de différences sur le plan 
phénotypique109, certaines de ces différences, y compris celles des parties non-codantes, 
                                                 
105  Encore convient-il de préciser que ces variations sont moindres entre parents et inexistantes entre 
jumeaux homozygotes (issus de la scission d’un même ovule fécondé et partageant en conséquence les mêmes 
caractéristiques génétiques). 
106  Une mutation peut s’opérer par substitution ou délétion, addition ou inversion d’une base, voir Zoom 
sur la génétique, ouvrage collectif , Hachette, 1999, p. 28. 
107  Pour une plus complète explication du rôle de la mutation et notamment des différentes formes de 
mutations qui peuvent être de différente ampleur, voir B. Jordan, Les Imposteurs de la génétique, Éditions du 
Seuil, 2000 . L’auteur développe l’exemple du gène de la dystrophine, protéine dont la présence dans les cellules 
musculaires évite l’apparition de la myopathie et dont on a découvert que les différentes formes de délétion 
entraînaient soit des formes précoces et sévères de la maladie (myopathie de Duchenne) soit des formes tardives 
et moins sévère (myopathie de Becker). 
108  C’est le cas du célèbre projet Human genome diversity project (HGDP) conduit par L. L. Cavalli-
Sforza, dès le début des années 1990. Ce projet tendant à collecter l’ADN de populations ethniques et 
géographique variées, a fait l’objet de vives contestations sur le plan éthique et notamment d’un refus de 
financement par l’Unesco en 1995. Voir notamment à ce sujet l’article de N. Chevassus-au-Louis, « De 
l’anthropologie au business », Biofutur, no 206, déxc. 2000, p. 96-98.  
109  Le phénotype désigne les caractéristiques de l’individu, à un point donné de son histoire et dans son 
environnement présent ; le génotype désigne quant à lui l’assortiment des gènes dans l’ensemble de l’ADN 
contenu dans un organisme. 
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peuvent prédisposer à certaines pathologies communes, déterminant des voies de recherches 
nouvelles110. 
 
Jean Weissenbach, directeur en France du Centre national de séquençage (CNS), concluait 
ainsi un bilan du séquençage du « génome humain » : « Un des objectifs majeurs des années à 
venir va consister à rechercher, au niveau des génomes, les différences génétiques qui peuvent 
être à l’origine de ces prédispositions111. » 
Deux exemples de voies scientifiques récentes confirment ces prévisions112, le projet 
scientifique dénommé « HapMap » et le développement de la pharmacogénomique. 
 
Le projet international HapMap (Haplotype Map), lancé en octobre 2002, vise à établir une 
carte haplotype113 du génome humain qui décrira les variations les plus courantes dans la 
séquence de l’ADN humain114. 
Un consortium international115 met en œuvre les recherches à partir d’échantillons d’ADN 
provenant de 270 individus issus de groupe géographiques et ethniques différents116. Une fois 
la carte établie, il sera plus aisé de déterminer si un individu dont le génome possède une 
                                                 
110  J. Weissenbach, « Le séquençage du génome humain, comment et pourquoi », texte de la 
27e conférence de l’Université de tous les savoirs donnée le 27 janv. 2000, in Université de tous les savoirs 4, la 
vie, Y. Michaud (dir.), Éditions Odile Jacob poche, p. 130 : « Une variation de séquence à l’intérieur d’un gène 
ou dans son voisinage peut provoquer une augmentation ou une diminution de l’expression de ce gènes […] ; on 
est ainsi amené à considérer toute une série de possibilités de variations de séquences susceptibles d’avoir un 
effet biologique, mais […] la grande majorité de ces SNP est sans effet fonctionnel. » 
111  Ibid. 
112  Ces prévisions furent également formulées dans le rapport de l’Académie des sciences, 
« Développement et applications de la génomique, l’après génome », Rapport sur la science et la technologie 
no 1, Éditions TEC & DOC, 1999. Voir notamment p. 48, où le rapport fait part de l’intérêt croissant des 
scientifiques pour le polymorphisme de l’espèce humaine et pour « la variation des séquences du génome 
passant par l’établissement de cartes précises des polymorphismes mononucléiques ». 
113  Un haplotype est l’ensemble des allèles (version d’un même gène sur chacun des chromosomes) et/ou 
des polymorphismes, portés par une région d’un chromosome. Les polymorphismes se transmettent de façon 
héréditaire généralement par bloc ; les SNP d’une région chromosomique restant toujours associés. Voir l’article 
« Le projet HapMap vise à découvrir de nouveaux gènes de prédisposition », Le Quotidien du médecin en date 
du 18 déc. 2003. 
114  Un précédent projet international « SNP consortium », engagé en avr. 1999, réunissant de nombreux 
laboratoires privés et quatre laboratoires académiques ainsi que la fondation britannique Wellcome Trust avait 
déjà entrepris de recenser ces SNP ; voir F. Rosier, « La course au “snips” bat son plein », Biofutur, no 194, 
p. 84-85. 
115  Réunissant des chercheurs du Canada, de la Chine, du Japon, du Nigeria, du Royaume-Uni et des États-
Unis. 
116  Les échantillons proviennent de populations dont des études préliminaires (effectuées grâce à des 
échantillons recueillis par le Centre d’étude du polymorphisme humain (CEPH)) ont pu révéler suffisamment de 
variations de fréquence d’haplotypes, savoir des populations du Nigeria (Yorubas), du Japon, de la Chine et des 
États-Unis. Voir le site Internet officiel du projet HapMap : http://www.hapmap.org/abouthapmap.html.fr (p. 
consultées le 6 déc. 2007). 
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région polymorphe précise est prédisposé à développer une pathologie ou est spécifiquement 
protégé contre elle. 
 
Le projet se concentre sur l’étude des maladies courantes (cancer, asthme, maladies cardio-
vasculaires, diabète). Il convient de souligner que ledit projet fait l’objet, sur le plan éthique, 
d’interrogations, voire de critiques. Ces réserves sont de deux ordres : elles concernent, d’une 
part, le mode de consultation des populations dont l’ADN est prélevé117, les bénéfices118 qui 
pourraient être prodigués aux populations qui se prêtent à ces recherches, et, d’autre part, les 
risques de discrimination et de stigmatisation des populations ethniques dont l’ADN 
présenterait des variations communes prédisposant à certaines pathologies119. 
 
Le deuxième axe scientifique s’intéressant aux polymorphismes et pouvant s’appuyer sur des 
outils tels que la carte haplotype120, est constitué par la « pharmacogénomique ». L’idée 
présidant au développement de cet axe de recherche est de déterminer, pour chaque individu, 
le meilleur traitement possible en fonction de la réponse ou de l’absence de réponse de son 
organisme – corrélée à ses caractéristiques génétiques – à l’administration de certaines 
molécules. 
 
Il est généralement prédit à la pharmacogénomique un grand avenir121. Permettant à la fois 
d’éviter les tâtonnements d’essais cliniques dispendieux dans le cadre du test des molécules 
                                                 
117  Voir par exemple l’article de A. Piquard, « La recherche ethnique face à ses critiques », sur le site 
leMonde.fr en date du 18 déc. 2003, rapportant lesdites critiques sur la réelle efficacité des consultations 
publiques des populations. Il serait illusoire de vouloir s’adapter aux différences culturelles de populations pour 
les informer de recherches génétiques sur lesquelles les chercheurs eux-mêmes n’ont pas une vue suffisante des 
conséquences. Sur ces points, voir aussi infra nos développements titre III, chap.II, section 1, §2. 
118  Sur la notion de partage de bénéfices et la déclaration de principe établie le 9 avr. 2000 par HUGO 
(Human Genome Organization), http://www.hugo-international.org/Statement_on_Benefit_Sharing.htm (p. 
consultée le 6 déc. 2007). 
119  Sur le site officiel du projet HapMap, http://www.hapmap.org/abouthapmap.html.fr (p. consultée le 
6 déc. 2007) : « Cette procédure (comparaison de la fréquence des haplotypes entre populations) comporte un 
risque de stigmatisation ou de discrimination, dans la mesure où il serait possible de découvrir qu’une variante 
associée à une maladie a une fréquence plus élevée dans une population ». 
120  Voir B.-M. Knoppers et C. Laberge, « Éthique et génome : défi 2000, l’être humain n’est-il qu’une 
autre sorte d’espèce ? », Médecine/Sciences, no 1, vol. 16, janv. 2000 : « Les résultats du séquençage du génome 
humain soulignent le besoin de déterminer les variations alléliques normales du génomes afin de trouver non 
plus des gènes, mais la localisation plus précise des mutations de gènes. L’étude de la variation génomique 
“normale” requerra la participation de populations […]. La pharmacogénomique a pour but de mieux 
comprendre la réaction médicamenteuse individuelle (toxicité, efficience, etc.) et la susceptibilité génétique, qui 
ne peut être mesurée qu’après analyse des variations génétiques normales. » 
121  Pour un bon exemple, voir l’article de M.-H. Depret et A. Hamdouch : « Vers une économie du 
génome ? », Biofutur, no 206, déc. 2000, p. 90-95, qui fait état des accords commerciaux conclus à l’époque dans 
le cadre de projet de pharmacogénomique (entre la société Genset et la société Abbott par exemple). 
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sur des patients pris au hasard122, de pratiquer une médecine personnalisée en s’abstenant 
d’administrer des médicaments toxiques au profit de ceux dont on sait la prise optimale pour 
le patient, la pharmacogénomique paraît ainsi présenter de nombreux avantages.  
 
Elle interroge cependant les éthiciens. Le recours systématique au génotypage de l’individu à 
l’effet, soit de l’inclure dans un essai clinique, soit de lui administrer la molécule la plus 
adaptée à son profil génétique, pose des questions en terme de mise en banque de son ADN et 
de consentement123. Plus importantes sont les questions justement soulevées du passage 
obligé des méthodes de pharmacogénomique par l’établissement de « sous-groupes » 
d’individus (répondant ou non à telle molécule). On peut peut-être préjuger du caractère 
stigmatisant de l’appartenance à un « sous groupe » qui ne répond pas à une molécule124, il est 
en revanche très aisé de prévoir que de la révélation de tels « sous groupes » favorisera 
l’émergence de nouveaux patients orphelins125, atteints non plus d’une pathologie rare, mais 
dont le génome présentera la même variation génétique rare. 
 
En cherchant les critères biologiques définissant le génome commun de l’homme, nous avons 
abouti, paradoxalement, à établir qu’outre ses éléments invariants, ses éléments variants, voire 
comme nous venons de l’exposer  de très rares et raffinées variances le constituent 
également. La définition de la communauté des séquences entre tout être humain et, parmi 
elles, de la communauté des séquences codantes (les gènes) est désormais complétée par la 
définition des caractéristiques communes des variations desdites séquences, qu’il s’agisse de 
                                                 
122  Voir par exemple l’article de P. Amouyel, « Vers des profils pharmacogénétiques ? », Biofutur, no 206, 
déc. 2000, p. 86-88. 
123  Voir l’article de L. Bernier, « Le développement de la pharmacogénomique. Quelques questions 
éthiques et légales », in Les Pratiques de recherche biomédicale visitées par la bioéthique, Dalloz, Thèmes et 
commentaires, p. 85-103 : « L’obtention d’un consentement libre et éclairé des sujets est une des étapes les plus 
importantes en recherche. En pharmacogénomique, le contact constant avec les données génétiques et la mise en 
banque imposent le respect le certains standards particuliers plus exigeants. » Voir les développements sur 
l’utilisation secondaires des échantillons et l’information de la personne sur les développements commerciaux de 
la recherche. 
124  Ibid. p. 99 : « Les individus qui, en conséquence de la recherche, seront identifiés comme ne réagissant 
pas de façon optimale au médicament testé pourraient se retrouver dans un groupe pour lequel il n’existe plus de 
traitement efficace […]. Certains groupes pourraient être complètement délaissés par les compagnies à cause de 
la faible proportion de patients affectée ou de la complexité de leur condition, le tout pouvant mener à des 
possibilités de discrimination thérapeutique. » 
125  La notion de patients « orphelins » fait là référence aux critères établis par exemple par le droit 
communautaire à l’effet de promouvoir le développement de médicaments destinés à traiter les maladies rares, 
Règlement (CE) no 141/20001 du Parlement européen et du Conseil du 16 déc. 1999 concernant les médicaments 
orphelins, JO L18 du 22.1.2000, p. 1, qui est entré en vigueur le 28 avr. 2000. Il fixe une procédure 
communautaire pour la désignation de certains médicaments comme médicaments orphelins et prévoit des 
mesures incitatives pour la recherche, le développement et la mise sur le marché de médicaments orphelins 
désignés. 
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leur fréquence ou de leur nature. Les variations, polymorphismes silencieux, (c’est-à-dire sans 
effet phénotypiques) ou les mutations font partie intégrante du génome commun de l’homme. 
 
Le procédé est donc simple, le génome commun est conceptualisé comme englobant, 
additionnant en quelque sorte, l’ensemble des caractéristiques génétiques des êtres humains. 
Notre hypothèse de départ suivant laquelle le génome commun de l’homme serait constitué 
par les communs dénominateurs génétiques des êtres humains (tous n’ont pas les mêmes 
polymorphismes, et certains d’entre eux possèdent des gènes mutés) est réfutée. L’idée de 
diversité est indissociable de la conception biologique du génome. 
 
Cette définition ne facilite pas l’établissement d’une « norme » du génome humain126 ; le 
concept s’est en quelque sorte atomisé. Le génome commun ne serait-il que l’ensemble des 
invariants et variants génétiques des génomes individuels des êtres humains contemporains ? 
Le concept n’est-il pas utilement complété par une dimension historique, temporelle ? 
 
2) Des hommes et leurs ancêtres : l’ensemble des variants et des invariants des êtres 
humains depuis l’origine 
 
Le génome commun de l’homme porte la trace génétique des ancêtres des êtres humains. Ce 
fait paraît être couramment accepté. En cela, nous serions tous liés par notre histoire évolutive 
commune, chacun de nos génomes porterait une trace de nos premiers ancêtres hominidés (a). 
Pour autant, ces traces établissent-elles le dessin d’une forme commune biologique révélée 
par la génétique et que l’on pourrait appeler « l’espèce humaine » (b) ? 
 
a) L’ADN porterait des traces de l’évolution des êtres humains 
 
On a pu parler d’ADN « fossile ». Il ne fait pas de doute, pour de nombreux auteurs, que 
l’ADN humain comporte des séquences d’ADN transmises depuis plusieurs millions 
d’années, avant même, en conséquence, l’apparition des premiers êtres humains127. Ces 
                                                 
126  C. Auffray, « Questions et guillemets », in G. Huber (dir.), Le Génome et son double, op. cit. note 80, 
p. 140 : « La constatation des scientifiques, c’est que la norme en résumé, c’est la diversité. » 
127  Voir à ce sujet J. Weissenbach et Y. Esnault, « Ce que révèle le génome humain », Biofutur, no 209, 
p. 49-55. Les auteurs indiquent que les séquences répétées du génome sont un outil pour en retracer l’histoire : 
« En effet les séquences répétées “nées” en même temps par la transposition d’une même séquence originelle 
vont ensuite diverger au fil des mutations et subir des sorts divers dans leurs différents emplacements au sein du 
génome. On peut ainsi déterminer l’âge de ces fossiles génomiques par une analyse phylogénétique qui 
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affirmations, qui reposent toutes sur une conception darwinienne ou néodarwinienne, sont très 
généralement acceptées128 et partent de l’hypothèse que les générations successives héritent 
de parties de génome recomposées à partir de segments d’ADN apparus par hasard chez un 
individu129. 
 
Le rôle de cet ADN « fossile » est cependant difficile à déterminer. Il a pu être qualifié 
d’ADN « parasite », engendrant répétitions de séquences neutres ou nocives130. Richard 
Dawkins a même considéré, dans son ouvrage Le Gène égoïste131, qu’une séquence génétique, 
fruit de la sélection naturelle, pouvait ne pas être utile aux individus, mais ne chercher dans 
l’organisme que les moyens de sa propre réplication. Le corps de l’homme ne serait alors 
qu’une « colonie de gènes » et sa conscience « l’aboutissement d’une tendance évolutionnaire 
à l’égard de l’émancipation des machines à survie qui exécutent les ordres de leur maître 
absolu : le gène »132. 
La conservation de ces séquences d’ADN au cours de l’évolution démontre à l’évidence 
l’apparentement des êtres humains avec d’autres organismes vivants133. Il est à cet égard utile 
de rappeler qu’entre l’enchaînement des séquences d’ADN humain et celui des séquences 
d’ADN de chimpanzé, il existe une similitude de plus de 98 %134. 
                                                                                                                                                        
reconstitue leurs relations de “parenté”. Cette étude a débouché sur un résultat surprenant ; la plupart des 
séquences répétées dispersées dateraient de plus de 100 millions d’années. » 
128  M. Radman, « Mutation, évolution et sélection », in Qu’est-ce que la diversité de la vie ?, Université de 
tous les savoirs, Y. Michaud (dir.), Éditions Odile Jacob, 2003, p. 33-46 : « La biologie n’a de sens qu’à la 
lumière de l’évolution. » 
129  L’apport majeur des théories de Darwin serait en effet d’avoir donné un autre sens à la théorie de 
l’évolution des espèces (déjà formulée par Lamarck) en démontrant le rôle du hasard (théorie dite du « hasard-
sélection » et de la « descendance avec modification ») ; voir l’article de H. Le Guyader, « La notion 
d’évolution », in Qu’est-ce que la diversité de la vie ?, op. cit. note 128, p. 47-72. Citant Darwin (« Toute vraie 
classification est généalogique »), il explicite ses théories comme suit : « Les espèces partagent toujours un 
ancêtre commun. La différence réside dans la plus ou moins grande proximité de ces ancêtres. Pour Darwin, les 
organismes se ressemblent beaucoup car ils partagent un ancêtre commun récent. Les organismes très différents 
partagent un ancêtre commun lointain, à partir duquel il y a eu énormément de temps pour diverger. » 
130  Les éléments « parasites » tels certains transposons entraînent « des conflits génétiques » voir l’article 
de A. Atlan et D. Higuet, « Évolution : quand l’égoïsme devient utile », Biofutur, no 220, mars 2002, p. 49-53. 
131  Richard Dawkins, Le Gène égoïste, 1976. Sa publication a fait grand bruit ; certains auteurs le suivant 
iront jusqu’à indiquer que des séquences égoïstes peuvent entraîner des maladies ; voir A. Atlan et D. Higuet, op. 
cit. note 130. 
132  Ces extraits du livre de Dawkins sont rapportés par J.-M. Besnier, « La fin d’homo psychologicus », 
Sciences et Avenir, hors série no 134, Le Monde selon Darwin, avr.-mai 2003, p. 82. 
133  Voir l’article d’A. Langaney, « Les bases génétiques de l’évolution humaine » in La vie, Université de 
tous les savoirs, Y. Michaud (dir.), Éditions Odile Jacob , 2002, qui établit cet apparentement avec les séquences 
codantes : « Les gènes organisateurs font que le plan fondamental des organismes est le même chez les vertébrés 
et chez les invertébrés. » 
134  « Nos plus proches parents dans le règne animal sont les singes anthropoïdes, le plus proche de tous 
étant probablement le chimpanzé […] des études pilotes ainsi que les évaluations expérimentales sur les 
ressemblances globales ont révélé que le génome du chimpanzé, lorsqu’il est compté en séquence texte, est 
identique à environ 98,5 % à celui de l’homo sapiens […]. Toutefois on sait que le chimpanzé a quarante huit 
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Cependant, on peut admettre que la grande homogénéité existant entre les génomes des êtres 
humains  lesquels ne comportent de polymorphismes que toutes 1 000 ou 1 500 bases135 
environ  prouve que chaque humain est issu, au plus, de quelques centaines de milliers 
d’hominidés. En effet, si on part du principe que l’évolution des organismes s’opère par 
mutation, on considère que plus le génome d’un organisme comporte de polymorphismes, 
plus le nombre originel des organismes dont il descend est élevé136. 
 
Ainsi, c’est cette descendance commune d’un relatif petit groupe qui contribuerait à cimenter 
le caractère commun, dans l’histoire, du génome de l’homme. En outre, s’il était possible de 
trouver un rôle à la conservation de ces séquences, dans leur grande majorité non-codantes, 
dans l’évolution, il y aurait certainement un indice ou un révélateur de ce qui constituerait la 
structure commune, le « moule originel » de « l’espèce humaine ». 
 
Une publication scientifique137 a récemment postulé que certaines de ces séquences d’ADN 
non-codantes, sélectionnées au cours de l’évolution, auraient un sens. Ayant établi des 
similitudes de ces séquences entre les génomes de certains mammifères et celui de l’homme, 
les auteurs exposent que puisque ces séquences ont été conservées ; elles ont nécessairement 
une utilité138, qui reste encore à découvrir et qui pourrait être celle d’un « réservoir à 
diversité »139. 
 
                                                                                                                                                        
chromosomes au lieu de nos quarante six, ce qui signifie que le texte d’ADN est organisé différemment. » J. 
Reich « Les frontières de l’humain », op. cit. note 103, p. 129. 
135  Ces variations sont beaucoup plus fréquentes au sein de populations de gorilles ou de chimpanzés par 
exemple. Voir B. Jordan, « L’ère de L’ADN », Médecine/Sciences, no 4, vol. 19, avr. 2003, p. 387-389. 
136  Voir à cet égard l’article de J. Reich, « Les frontières de l’humain », op. cit. note 103, p. 139 ; l’auteur 
expose que l’histoire des humains moderne est extrêmement courte à la mesure de l’évolution et que lesdits 
humains étaient une espèce rare (quelques dizaines de milliers quelques centaines de milliers tout au plus). 
137  E. T. Dermitzakis et al., « Evolutionnary Discrimination of Mammalian conserved non-genic 
sequences(CNGs) », Science no 302, 2003, p. 1033-1035. 
138  Voir H. Morin qui rend compte de la publication, « Tout l’ADN “poubelle” n’est pas à jeter », Le 
Monde du samedi 4 oct. 2003 : « Le dogme en biologie c’est que si quelque chose est conservé, c’est que c’est 
important. » 
139  Ibid., l’auteur rapporte les propos d’un autre chercheur (C. Biemont) qui s’intéresse à ces séquences 
non-codantes conservées au fil de l’évolution et qui donne l’exemple des gènes RAG 1 et RAG 2, qui sont 
impliqués dans la défense immunologique et sont d’anciens éléments transposables (savoir des séquences non-
codantes conservées). 
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b) Une définition biologique de l’espèce humaine ? 
 
Nous ne pouvons cependant évoquer le concept « d’espèce humaine » qu’avec infiniment de 
précautions. « L’espèce humaine » est en effet difficile à appréhender tant en biologie qu’en 
droit. Le droit français a fait sienne140 cette expression, mais on notera tout de suite – pour y 
revenir plus longuement dans nos développements141– qu’elle ne figure pas au sein du texte 
que nous étudions142. 
 
L’espèce fait également l’objet de discussion en biologie ; il existe trois modes de définitions 
de l’espèce143 et la plus courante est celle de l’inter fécondité : les individus pouvant se 
reproduire entre eux sont de la même espèce. Cependant ce critère est discuté ; par exemple, 
les loups et les chiens se croisent entre eux et il existe dans la nature des modes de 
reproduction asexués. Finalement, la détermination des espèces pourrait être plus de l’ordre 
du constat par l’expérience que de la détermination biologique. 
 
Certains auteurs critiquent en effet cette recherche de la « réalité »144 des espèces grâce aux 
outils mis en œuvre par la biologie et plus spécifiquement par la génétique. Selon ces auteurs, 
« l’espèce est une évidence, mais une évidence métaphysique y compris en biologie »145. 
Surtout, ils développent la thèse selon laquelle la génétique, à l’inverse de la physique, 
pratiquerait un darwinisme dévoyé qu’ils nomment « néodarwinisme ». 
                                                 
140  Premier alinéa de l’article 16-4 du code civil (loi no 94-653 du 29 juil. 1994 relative au respect du corps 
humain) : « Nul ne peut porter atteinte à l’intégrité de l’espèce humaine. » Pour autant, il n’existe pas de 
définition de l’espèce humaine au sein du droit français ; Pour X. Labbée, « on parle de l’espèce humaine sans 
savoir ce que c’est ». Voir Esquisse d’une définition civiliste de l’espèce humaine, Recueil Dalloz, 1999, 
Chroniques p. 437. Le Conseil constitutionnel par sa décision no 94-343-344 rattache le principe de la protection 
de l’espèce humaine au principe de dignité comme principe législatif dérivé. Voir Dictionnaire permanent 
bioéthique et biotechnologies, étude  « droits fondamentaux » , p. 810-811. 
141  Cf. infra, chap. III du présent titre, section 2, §2. 
142  Bien que l’expression soit elle présente dès la première esquisse d’une Déclaration sur la protection du 
génome humain » (12 sept. 1994), laquelle intitule son premier chapitre « Le génome humain patrimoine 
commun de l’espèce humaine », la version définitive de la DUGH retient, dans son article 1, l’expression 
« famille humaine ». 
143  Voir J.-J. Kupiec et P. Sonigo, Ni Dieu ni gène, pour une autre théorie de l’hérédité ; Éditions du Seuil, 
nov. 2000 : « Il existe probablement autant de définitions (de l’espèce) que de chercheurs s’étant posé la 
question. » 
144  Par « réalité de l’espèce », on entend que l’espèce est bien réelle, immanente aux organismes ; la 
nommer donne accès à son essence. 
145  J.-J. Kupiec et P. Sonigo, op. cit. note 143 p. 35. 
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Darwin en effet était « nominaliste »146 et s’attachait en priorité aux variances des individus 
pour pouvoir les inscrire dans l’évolution. La génétique aurait réintroduit les arguments 
« réalistes » issus de la théorie platonicienne des idées147 et des théories aristotéliciennes148 et 
objet de la célèbre querelle médiévale des universaux149. La génétique, parce qu’elle est sous-
tendue par l’idée d’un programme d’organisation150, aurait le dessein finaliste et 
anthropocentriste de trouver la norme, le modèle de l’espèce humaine151. 
 
À la lumière de ces derniers développements, il apparaît donc prudent de se garder de 
chercher une norme de l’espèce humaine par le biais d’une définition biologique et 
particulièrement génétique, tant il est clair que le génome commun de l’homme, pour le 
biologiste, est bel et bien un concept, formulé a priori, permettant l’addition entre elles des 
caractéristiques génétiques, présentes, passées et à venir des êtres humains. 
Finalement, nous retiendrons de la définition biologique du génome commun de l’homme 
qu’elle traduit surtout nos apparentements avec les autres organismes vivants, son inscription 
dans l’évolution et la diversité entre les êtres humains. 
L’anthropomorphisme ayant présidé à la recherche par le biais de la biologie, et spécialement 
de la biologie moléculaire d’une norme commune de l’espèce humaine, n’a-t-il pas également 
guidé l’élaboration et la conduite de ce qui fut baptisé « Projet Génome Humain » ? 
 
 
Section 2 : Le génome voulu commun 
 
                                                 
146  Pour le « nominalisme », à l’inverse du réalisme, la qualification d’un objet ou d’un organisme ne lui 
est pas immanente ; c’est l’observateur qui le conceptualise, en fait une représentation mentale au regard de son 
expérience. Pour Darwin par exemple, « les ressemblances que nous observons et que nous appelons “espèce” 
résultent du processus de sélection naturelle qui sépare a posteriori les groupes (principe de divergence) et non 
de propriété de se reproduire à l’identique, selon un plan donné a priori, inhérent à l’organisme ». J.-J. Kupiec, 
« Les espèces existent-elles ? », Sciences et Avenir, hors série no 134, Le Monde selon Darwin, p. 34-39. 
147  Selon laquelle on ne peut véritablement accéder à la connaissance des choses et des êtres qu’à travers 
les idées dont ils procèdent et dont ils ne sont que des ombres ou des copies. Voir la définition posée par L.-M. 
Morfaux, Vocabulaire de la philosophie et des sciences humaines, Armand Colin, 1980 : « L’idée est une 
essence ou forme intelligible, éternelle ou immuable, dont participent toutes les choses sensibles passagères et 
imparfaites et que […] l’âme a contemplée avant d’être unie au corps. » 
148  Théorie dite de la « cause formelle » ; une substance individuelle se compose de matière à laquelle 
s’adjoint une forme qui la différencie et en constitue la cause formelle, lui conférant son essence. 
149  Voir J.-J. Kupiec et P. Sonigo, Ni Dieu ni gène..., op. cit. note 143, p. 4. 
150  Voir infra nos développements sur la notion de programme génétique : présent titre, chap I, section 2 
C)  
151  Voir à cet égard la phrase de J. Monod dans son ouvrage Le Hasard et la Nécessité, rapportée par J.-J. 
Kupiec et P. Sonigo, op. cit. note 143, p. 59 : « Nous dirons que le “contenu d’invariance” d’une espèce donnée 
est égal à la quantité d’information qui, transmise d’une génération à la suivante, assure la conservation de la 
norme structurale spécifique. » 
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Tant l’étude de l’histoire et du contenu du Projet Génome Humain que la lecture des récentes 
analyses épistémologiques de la discipline génétique sont révélatrices de deux volontés 
concomitantes et corrélées tendant à donner un sens à l’étude du génome commun de 
l’homme et à en cimenter le concept. 
 
Le Projet Génome Humain, davantage issu d’une volonté politique que scientifique, est un 
projet de recherche fondamentale appartenant à ce qu’il est convenu d’appeler la « big 
science »152. Sa pertinence scientifique fut contestée dès son origine et il n’a pu trouver de 
soutien notamment financier  que par la mise en valeur des deux avancées potentielles 
qu’on lui a prêtées : la révélation ontologique de ce que sont la vie et la nature humaine, et les 
progrès attendus dans le domaine de la santé humaine. En cela il peut être qualifié de projet 
scientifique « impur ». 
Le projet, agité par la question controversée du partage des connaissances, présenté désormais 
comme « naturellement achevé », fait place à de nouvelles orientations « postgénomiques » 
(§1). 
 
Les analyses épistémologiques récentes de la discipline « génétique » mettent, quant à elles, 
parfaitement en lumière la volonté scientifique d’aboutir à l’explication de la vie même. En 
dépit des progrès qu’elles ont accomplis dans la connaissance en biologie, les recherches 
génétiques, parfois fondées sur des présupposés et des concepts remis en doute, sont loin de 
révéler ou d’expliquer la vie ou la nature humaine. La nécessité d’un tournant, d’un 
changement paradigmatique des recherches en génétique, est désormais largement reconnue et 
le changement déjà amorcé (§2). 
 
 
§1 : L’histoire déclarée achevée du décryptage du génome humain 
 
Le 14 avril 2003, le consortium international153 du projet de séquençage du génome humain 
annonçait l’achèvement du Projet Génome Humain et, à ce titre, le quasi-achèvement du 
                                                 
152  En référence aux grands projets de science physique ou astronomique. 
153  Ce consortium international regroupe une vingtaine de centres ayant participé au décryptage dans le 
cadre du Projet Génome Humain et des centaines de scientifiques. Pour une liste complète, voir 
http://www.ornl.gov/sci/techresources/Human_Genome/project/50yr/press4_2003.shtml (p. consultée le 6 
dec.2007). 
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décryptage du génome humain, savoir, la reconstitution de l’agencement, dans l’ordre, des 
trois milliards de paires de bases constituant l’ADN d’un être humain. 
Cette nouvelle du quasi-achèvement154 du décryptage qu’on pourrait a priori qualifier de non-
événement pourquoi célébrer en effet un quasi-achèvement ?  avait été précédée par 
l’annonce, lors d’une conférence de presse à la Maison Blanche, le 26 juin 2000155, de 
l’arrivée à son terme de l’ébauche du séquençage total du génome humain156. 
 
L’annonce du quasi-achèvement, le 14 avril 2003, s’est voulue concomitante de la célébration 
du cinquantenaire de la découverte, par F. Crick et J. Waston, de la structure en double hélice 
de l’ADN. Cette célébration bénéficia d’une très grande couverture médiatique157 et 
scientifique ; la mise en relation des deux évènements invite au constat d’un 
accomplissement, d’une étape, voire d’une victoire sur la voie du progrès scientifique158. 
Avec l’annonce de l’achèvement du décryptage, présenté comme « naturel », le consortium 
entend ouvrir officiellement l’ère « postgénomique » et promouvoir de nouveaux programmes 
scientifiques. 
Pourtant cette présentation pacifiée et neutre correspond difficilement à l’histoire du Projet 
Génome Humain. Il s’agit bien plutôt d’une histoire « intense, presque violente »159, d’une 
aventure scientifique controversée (A), mue par à une volonté politique et agitée par la célèbre 
controverse sur le partage des connaissances (B). 
 
 
                                                 
154  Il restait le 14 avr. 2003 environ 1 % de la séquence d’ADN à décrypter. Voir le texte du consortium 
international http://www.ornl.gov/sci/techresources/Human_Genome/project/50yr/press4_2003.shtml (p. 
consultée le 6 déc. 2007). 
155  « International Consortium Completes Human Genome Project », 
http://www.ornl.gov/sci/techresources/Human_Genome/project/50yr/press4_2003.shtml (p. consultée le 6 déc. 
2007). 
156  L’ébauche couvrait environ 87 % de la séquence totale d’ADN humain. 
157  Voir par exemple la série d’articles parus au journal Le Monde du 9 avr. 2003 ; p. 24 à 26 et le numéro 
spécial de Science, building on DNA revolution, vol. 300, no 5617, p. 197-376. 
158  Pour s’en convaincre, voir les termes de la Déclaration conjointe des chefs d’États et de gouvernement 
d’Allemagne, de Chine, des États-Unis d’Amérique, de France, du Japon et du Royaume-Uni concernant le 
séquençage complet du génome humain, en date du 14 avr. 2003 : « Ce séquençage génétique constitue un 
apport fondamental à la connaissance de l’espèce humaine. Cela permettra des avancées révolutionnaires dans 
les sciences médicales et dans le bien-être de l’humanité. Nous accomplissons ainsi un progrès important pour la 
santé de tous les peuples de la planète, dont le génome humain constitue le patrimoine commun. » 
https://pastel.diplomatie.gouv.fr/editorial/actual/ael2/bulletin.asp?liste=20030415.html#Chapitre1 (p. consultée 
le 6 déc. 2007). 
159  A. Danchin, « Une histoire intense, presque violente », La Recherche, no 332, juin 2000, p. 30-36. 
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A) Décrypter la totalité de l’ADN humain : une aventure scientifique controversée  
 
En sus des difficultés techniques suscitées par l’ambition du décryptage (1) furent mises au 
jour différentes controverses quant à l’intérêt même, sur le plan scientifique, de sa réalisation 
(2). 
1) Difficultés techniques 
 
L’idée de décrypter – lire l’enchaînement complet des 3 milliards de paires de base du 
génome humain – fut sans conteste une sorte de défi scientifique. 
Exprimée depuis la fin des années 1940 au sein du Department of Energy (DoE) américain, 
qui poursuivait des recherches génétiques sur les populations japonaises irradiées afin 
d’examiner les effets mutagènes desdites irradiations160, cette idée a pu être développée une 
fois acquises les bases théoriques de la génétique.  
En 1953, la structure en double hélice de l’ADN est découverte161 ; le code génétique (c’est-à-
dire la correspondance statique entre structures linéaires des ADN et des protéines)162 est 
connu en 1964, mais au début des années 1970, « il n’existe toujours aucun moyen 
expérimental d’accéder à la séquence, c’est-à-dire de déterminer l’ordre de succession des 
bases le long d’une molécule d’ADN »163. 
Tous les auteurs s’accordent sur le défi technique que représentait le séquençage complet du 
génome : « Au milieu des années 1980 […] la tâche semblait irréalisable dans l’état des 
techniques. »164 
L’idée de séquencer l’entièreté d’un génome humain fut pourtant débattue lors d’une 
conférence tenue en mai 1985 à Santa Cruz, en Californie, organisée par le président de 
l’Université de Californie, en vue de l’obtention d’un financement165. 
                                                 
160  Ibid. p. 31 : « Immédiatement après l’écrasement du Japon sous les bombes atomiques, les États-Unis 
organisèrent une politique de coopération intensive avec le pays vaincu, pour faire face au développement du 
communisme. Au chapitre de la collaboration scientifique, la génétique fut à l’honneur […], les effets mutagènes 
des radiations avaient été découverts par H. J. Muller en 1927. En 1954, l’ABCC (Atomic Bomb Casualty 
Commission) publia les premiers bilans génétiques de plus de 75 000 naissances survenues à Hiroshima et à 
Nagasaki. […] mais pour savoir réellement ce que les radiations ont pu causer comme mutations, il était 
nécessaire de connaître, dans la séquence d’ADN, et à la base près, ce qu’il en est. » 
161  La commémoration du cinquantenaire de cette découverte a également permis de souligner le rôle 
majeur des travaux de Rosalind Franklin, dont Waston et Crick avait pu prendre connaissance. 
162  Voir nos développements supra présent titre, présent chap. section 1. 
163  B. Jordan, « Génome humain : l’épopée du séquençage », Biofutur, no 200, mai 2000, p. 25-30. 
164  J. Weissenbach et Y. Esnault : « “L’ébauche” du génome humain », Biofutur, no 206, déc. 2000, p. 28-
32. 
165  Cette conférence réunit les partisans du séquençage complet, voir l’article précité de B. Jordan, 
« Génome humain : l’épopée du séquençage », Biofutur, no 200, mai 2000. 
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Le projet du DoE fut ensuite exposé à la communauté scientifique internationale, au 
symposium de Cold Spring Harbour, organisé par le laboratoire dirigé par J. Waston, le 
codécouvreur de la structure de l’ADN. 
De considérables progrès techniques (l’automatisation de plus en plus perfectionnée du 
séquençage)166 et surtout la prise de conscience du passage nécessaire à une échelle 
industrielle rendirent l’idée réalisable : « On ne savait alors manipuler et reproduire que des 
fragments d’ADN de quelques milliers de paires de bases, en outre, chaque réaction de 
séquence, ou lecture, ne permet de lire aujourd’hui encore que quelques centaines de paires de 
bases. […]pour venir à bout des trois milliards de paires de base du génome de l’homme ; 
[…], on devait automatiser la phase de séquençage afin que les dizaines de millions de 
lectures requises […] soient effectuées dans des délais et un coût raisonnables […]. »167 
 
Mais l’idée de la séquence totale restait controversée au sein de la communauté scientifique 
dans son fondement même, puis dans ses méthodes ; ces controverses orientèrent finalement 
la détermination du contenu du Projet Génome Humain. 
 
2) Controverses 
 
Nous n’évoquerons ici que les controverses de nature scientifique. Il convient cependant de 
relever que des objections s’élevèrent sur l’opportunité du financement d’un tel projet, privant 
de crédits d’autres recherches168, et du fait qu’un projet situé à l’échelle de la « big science » 
n’était pas de la bonne science169. 
 
Séquencer « ce qui ne signifie rien » n’a aucun sens 
 
L’idée de séquencer l’entièreté de l’ADN d’un organisme humain pouvait apparaître 
fantaisiste, dans la mesure où il était déjà établi que l’immense majorité de l’ADN ne « code » 
                                                 
166  Les premiers séquenceurs automatisés apparurent en 1987 ; les séquenceurs à capillaires 
(commercialisés par la société Perkin-Elmer) permirent quant à eux la réduction d’une opération complète de 
séquençage de cinq heures à deux heures. B. Jordan, « Génome humain : l’épopée du séquençage », op. cit. note 
163, p. 29. 
167  J. Weissenbach et Y. Esnault, «“L’ébauche” du génome humain », op. cit. note 164, p. 28. 
168  Voir le rapport de l’OCDE, The Global Human Genome Programme, Éditions OCDE, 1995, p. 11 : 
« Downright hostility was voiced by many junior scientists, who feared that a megaproject on the human genome 
would divert resources from research on molecular biology generally. » 
169  Voir l’article de L. Roberts, « Controversial from the start », Science, 16 fev. 2001, vol. 291, p. 1182-
1188, qui classe comme objection no 1 au Projet Génome Humain « big biology is bad biology », la biologie 
selon les partisans de cette objection ne doit pas se faire à grande échelle. 
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pas et répond à la qualification de « junk DNA »170. On sait désormais en effet que les 
séquences qui contiennent les instructions nécessaires à la synthèse d’une protéine constituent 
seulement 1 à 1,5 % du génome171. 
En revanche, séquencer de préférence l’ADN codant, c’est-à-dire l’ADNc (ces brins d’ADN 
complémentaires des ARN messagers qui contribuent à la traduction de l’ADN codant en 
protéines) paraissait plus réaliste172. Cette stratégie est présentée comme une alternative au 
séquençage total de l’ADN humain au même titre que le séquençage de génome d’organismes 
plus petits et plus simples173. 
« Beaucoup de biologistes étaient à peu près d’accord pour penser que la connaissance 
fondamentale qui serait acquise de cette façon, serait certainement plus féconde si elle 
concernait d’abord non pas un génome humain mais celui d’organismes de laboratoire, et plus 
précisément de lignées génétiques contrôlées sur lesquelles une expérimentation pertinente 
pourrait être effectuée. »174 
Finalement, le séquençage d’autres organismes non-humains en sus de celui d’un ou plusieurs 
êtres humains fit effectivement partie du Projet Génome Humain175, au même titre que 
l’établissement de cartes génétiques et physiques. 
 
Cartographie génétique et/ou cartographie physique 
 
La controverse scientifique majeure portait en effet sur la nécessité de procéder préalablement 
au séquençage total, à l’établissement préalable de cartes, c’est-à-dire de « balises » le long 
des chromosomes à l’effet de se repérer parmi les trois milliards de bases. 
Il importe cependant de comprendre que ces démarches de cartographie ne sont pas de même 
nature ; la cartographie génétique correspond à une démarche génétique classique consistant, 
à partir de l’ADN de familles de personnes atteintes de maladies héréditaires, à positionner le 
gène responsable de la pathologie sur le chromosome ; c’est une cartographie fonctionnelle, 
                                                 
170  Ibid. p. 1184 : « What good would come from deciphering every A, T,G and C, especially since most 
of them were “junk” that did not code for genes. » 
171  Voir O. Robert et A.-L. Murier, Nathan, 2001, La Génétique humaine et vous, op. cit. note 44. 
172  Cette idée fut développée par S. Brenner et finalement reprise par Craig Venter, lorsqu’il entreprit, au 
départ au sein du NIH, de déposer des demandes de brevet sur des marqueurs de séquences exprimées, 
dénommées EST (Expressed Sequence Tags). Voir B. Jordan, « Génome humain : l’épopée du séquençage », op. 
cit. note 163, p. 28. 
173  Cf. OCDE, The Global Human Genome Programme, op. cit. note 168, p. 15. 
174  H. Atlan, « Le projet “génome humain” un exemple de transmission du savoir biologique », in Le 
Génome et son double, op. cit. note 80, p. 86. 
175  Voir la présentation des buts atteints du Projet Génome Humain sur le site du Département de l’Énergie 
américain : http://www.ornl.gov/sci/techresources/Human_Genome/project/50yr/goaltable.html (p. consultée le 
6 déc. 2007). 
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destinée dans un but principal de diagnostic  à repérer le gène dont on connaît déjà la 
fonction et qui est responsable de la maladie. 
La cartographie physique repose quant à elle sur l’analyse de la structure moléculaire de 
l’ADN et vise à indiquer la distance réelle, en nombre de bases, entre les différents marqueurs 
répartis sur le chromosome. À ce titre, le séquençage total de l’ADN humain est la version 
ultime de la carte physique. 
 
Comme le démontre parfaitement Henri Atlan, le projet de décryptage intégral de l’ADN 
humain était un projet de recherche fondamentale ; autant l’utilité, en terme de diagnostic, de 
la cartographie génétique ou fonctionnelle est palpable, autant les retombées éventuelles en 
médecine de la cartographie physique et du décryptage total étaient difficiles à prédire176. 
La nécessité de ces étapes préalables de cartographie ayant été reconnue, le Projet Génome 
Humain fut donc réorienté177 pour inclure ces deux démarches de cartographie indispensables.  
Les équipes françaises du Centre d’étude du polymorphisme humain (CEPH)178 et du 
Généthon s’illustrèrent particulièrement dans ces deux voies cartographiques179. 
 
Les buts du projet étaient finalement déclinés comme suit par l’OCDE en 1995180 : 
a) - utiliser les techniques de génétique moléculaire pour analyser la structure du génome 
humain, c’est-à-dire rassembler systématiquement les informations sur les gènes, qui sont 
les unités de base définissant les formes et fonctions de l’organisme humain, 
b) - construire une carte génétique de haute résolution du génome humain, 
                                                 
176  H. Atlan, Le projet « génome humain » un exemple de transmission du savoir biologique op. cit. note 
80, p. 86. L’auteur cependant prend soin d’indiquer qu’il n’y a aucune raison de ne pas progresser sur la voie de 
ce projet de recherche fondamentale. 
177  A. Danchin, « Remarques historiques » in Développement et applications de la génomique, l’après-
génome, Rapport sur la science et la technologie no 1, Académie des sciences, op. cit. note 112, p. 74. 
178  Le CEPH fut fondé en 1984 par Jean Dausset et conserva des échantillons de sang de familles atteintes 
de maladies génétiques. Ces précieux échantillons ont servi à l’établissement de la cartographie génétique ; ils 
sont également utilisés actuellement dans le cadre du projet HapMap. Pour une analyse complète de l’histoire du 
CEPH et de la participation française au décryptage humain et le rôle joué par l’AFM (l’Association française 
contre les myopathies), voir P. Rabinow, Le Déchiffrage du génome, l’aventure française, op. cit. note 93 , p. 51-
77. 
179  En 1992, une carte génétique, dite de 2e génération, fut établie par l’équipe de J. Weissenbach et du 
Généthon, laboratoire financé, via le Téléthon par l’Association française contre les myopathies. Dans le même 
temps, C. Auffray, également hébergé à Généthon, établissait le transcrit de plus de 2 000 séquences d’ADNc et 
les remettait le 28 oct. 1992 à l’Unesco et partant à la communauté scientifique. Voir infra présent chapitre 
section 1. Enfin, Daniel Cohen et le Généthon parvenaient à établir, en 1993, une carte physique beaucoup plus 
précise grâce à l’utilisation de chromosomes artificiels de levure (YAC) ; voir J. Weissenbach et Y. Esnault 
« “l’ébauche” du génome humain », Biofutur, no 206, op. cit. note 164, p. 29. 
180  Rapport OCDE, The Global Human Genome Programme, op. cit. note 168, p. 13-16. 
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c) - produire une variété de cartes physiques de tous les chromosomes humains (et de l’ADN 
des organismes modèles), 
d) - déterminer la séquence complète de l’ADN humain et de l’ADN d’organismes modèles 
choisis, 
e) - développer des capacités de stockage, d'archivage, d'analyse et de distribution des 
données produites, 
f) - développer de technologies innovantes pour satisfaire les besoins du projet, diffuser ces 
technologies, et promouvoir une large discussion sur les implications éthiques, sociales et 
légales du Projet Génome Humain181. 
 
Mais parmi tous les objectifs du Projet Génome Humain, en ce compris la réalisation du 
séquençage d’autres organismes ainsi que l’établissement des cartes génétiques et physiques, 
le séquençage total du génome commun de l’homme restait la priorité du projet182. Seul ce but 
et la mise en valeur de ses applications potentielles furent susceptibles d’entraîner l’adhésion 
au projet et son soutien politique. 
 
B) Décrypter la totalité de l’ADN humain : un projet politique, un projet scientifique 
« impur » 
 
Le projet de décryptage du génome humain fut, dès le départ, soutenu par une volonté 
politique. Le directeur du département de santé et de recherche sur l’environnement du 
Département américain de l’énergie (DoE) déclarait en substance, en 1989, qu’il lui semblait 
que le temps était venu pour ce projet, qu’il s’agissait d’un projet « de masse » à l’instar d’un 
lancer sur la lune. Le Projet Génome Humain fut lancé officiellement en 1990183 et fut en effet 
                                                 
181  À cet égard, le programme ELSI : Ethical, Legal and Social Implications fit partie intégrante du Projet 
Génome Humain et à cet titre reçut une part de budget équivalente à 3 à 5 % du budget consacré par le 
Département américain de l’Energie (DoE) et le National Institute of Health (NIH) au Projet Génome Humain. 
182  « The US Programmes always saw the total sequence of human DNA as the utlitmate goal » OECD, 
The Global Human Genome Programme, op. cit. note 168, p. 15. 
183  Le Projet Génome Humain fut officiellement lancé par la présentation par les NIH (National Insitute of 
Health) et DoE (Département of Energy) américains au Congrès américain ; le projet devant se dérouler en trois 
phases successives de cinq ans. 
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comparé à une « aventure », telle celle de la conquête spatiale184, un programme de « big 
science »185. 
 
Il est aisé de comprendre que le développement d’un tel projet ait requis des investissements 
massifs186 et un effort de recherche concerté, mais les propos rapportés sont plus surprenants 
lorsqu’ils indiquent que le projet n’était pas, en réalité, un projet scientifique, mais davantage 
un « projet d’ingénierie pour développer une ressource qui pourrait être utilisée dans d’autres 
projets scientifiques »187. 
 
On perçoit nettement dans ces propos, la volonté de promotion politique, ici du Département 
américain de l’énergie (DoE) coattributaire, avec l’Institut national de la santé américain 
(NIH), des premiers fonds accordés par le Congrès américain au projet  de l’idée du 
séquençage intégral du génome humain ; le projet ne repose pas seulement sur une hypothèse 
scientifique classique tendant à supputer ce qui existe dans le monde réel au-delà de 
l’expérience. C’est en considération d’objectifs d’intérêt général (une ressource utilisable pour 
d’autres projets scientifiques) que le projet est promu. 
 
Le rôle de l’organisation chargée de la coordination scientifique du projet, Human Genome 
Organization (HUGO)188, association de droit suisse créée dès 1988, fut d’ailleurs finalement 
limité sur le plan scientifique. Ladite organisation conserve en revanche, encore actuellement, 
                                                 
184  Selon D. Cohen, la presse américaine aurait repris les propos d’un scientifique, prix Nobel américain, 
R. Dulbecco, en comparant, en 1985, le projet (américain) au projet Appolo. Voir « HUGO, le programme qui va 
dévoiler les secrets de la vie », L’Autre Journal, no 22, mars 1992, p. 62-71. 
185  Sur ce point, voir le rapport de l’OCDE op. cit. note 168, qui s’est notamment attaché à vérifier si le 
Projet Génome Humain pouvait être qualifié de projet de « mégascience », pour conclure que « peut-être » une 
telle qualification pouvait lui être attribuée. Voir p. 57 du rapport. 
186  Le coût total du projet fut estimé à la déclaration de son achèvement à 3 milliards de dollars américain, 
voir 
 http://www.genoscope.cns.fr/externe/Francais/Actualites/Presse/140403_1.html (p. consultée le 25 mai 
2004). 
187  Déclaration de De Lisi (directeur du département de santé et de recherche sur l’environnement du DoE) 
en 1989, lors d’un programme télévisé enregistré en janv. 1989 ; propos rapportés par le rapport de l’OCDE, The 
Global Human Genome Programme, op. cit. note 168, p. 11 : « Mon sentiment était que c’était une idée dont 
l’heure était venue. L’atmosphère était probablement comparable au type d’environnement auquel on devrait 
s’attendre en démarrant un projet tel qu’un tir lunaire. Ce n’était pas une proposition scientifique, en fait. C’était 
plutôt une proposition d’ingénierie : c’était une proposition pour développer une ressource qui aurait une utilité 
générale en répondant à de nombreux projets scientifique spécifiques. Il s’agit donc de développement de 
ressources de la même façon que le SSC (supercollisionneur supraconducteur) est une ressource pour les 
physiciens, ou les sondes spatiales des ressources pour les astronomes. » 
188  Voir à ce sujet OCDE op. cit. note 168, p. 58-60. Selon l’OCDE, cette association s’est peu à peu 
mutée en une société savante, le peu de nombre d’adhérents l’a rendue peu crédible en dépit du rôle important 
joué dans la coordination des ateliers de travail sur le décryptage chromosome par chromosome. 
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une activité importante et novatrice, notamment en matière d’éthique de la recherche en 
génétique. 
 
C’est bien une volonté politique, alimentée par le rêve et les espoirs suscités par le projet qui a 
servi d’aiguillon à son déroulement et peut permettre de le qualifier de projet scientifique 
« impur » (1) Cette même volonté politique mue par des enjeux économiques et éthiques 
préside à la déclaration d’achèvement du projet et à la proclamation officielle de l’ouverture 
de l’ère postgénomique (2). 
 
 
1) Donner du « rêve et de l’espoir » 
 
Cette formule, empruntée à H. Atlan189 caractérise très justement le Projet Génome Humain, 
tel qu’il était présenté à ses débuts ; comme tel, il peut être qualifié de projet scientifique 
« impur ». 
 
La part du rêve : le séquençage intégral d’ADN humain 
 
Les phases intermédiaires du projet sus-décrites, indispensables à la réalisation du séquençage 
intégral de l’ADN humain ne furent pas mises en avant pour obtenir les premiers 
financements. En revanche, le but final du projet : le séquençage complet d’ADN humain et 
ses retombées attendues en termes notamment médicaux (fonctionnement de l’organisme, 
diagnostic, thérapie génique) furent un levier de financement190. 
Seul ce but, limpide, facile à comprendre, pouvait entraîner l’adhésion politique et l’adhésion 
du public, et par conséquent drainer le financement d’un projet prestigieux et scintillant de 
type « lunaire » et de « big science » entrepris, en quelque sorte, pour la gloire de l’humanité. 
 
                                                 
189  H. Atlan, Le projet « génome humain », op. cit. note 80, p. 86. 
190  B. Jordan, « Génome humain : l’épopée du séquençage », op. cit. note 163, p. 26 : « Parler tout de suite 
du séquençage intégral du génome humain plaçait le projet à la hauteur des programmes d’astronomie ou de 
physique des particules. De plus l’objectif du déchiffrage de notre “patrimoine génétique” et ses retombées 
scientifiques et médicales annoncées […] étaient suffisamment clairs pour décider les parlementaires du Congrès 
des États-Unis à affecter les 100 ou 200 millions de dollars annuels nécessaires. Monter un lobbying réussi sur la 
carte génétique balisée par les marqueurs polymorphes grâce à des études familiales eût été beaucoup plus 
malaisé. » 
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L’emploi de métaphores particulièrement lourdes de sens, largement reprises et filées par la 
presse grand public, allait donner corps à cette part de rêve : 
En parlant du « décryptage », de la « lecture » du génome commun de l’homme, on accréditait 
par ailleurs l’idée que ce qui n’est qu’un concept existait dans le réel, que les scientifiques 
nous le dévoilait, puisque ce décryptage était censé produire par lui-même ses effets 
élucidant ; il suffisait de « lire » pour « comprendre »191. 
Par là, on accéderait nécessairement à plus de connaissance sur la nature humaine192 ; puisque 
certains scientifiques n’hésitaient pas à qualifier le génome commun de l’homme de « livre de 
la vie »193. Cet engouement métaphorique atteindra son paroxysme par l’emploi, repris par la 
presse194, du terme de « Graal »195. Il convient de se rappeler que le Graal, qui symbolisait 
alors le génome, est doté, dans la légende arthurienne, des pouvoirs de donner la vie, 
d’éclairer et de rendre invincible. La métaphore est donc extrêmement chargée et démontre 
suffisamment la part de rêve et de quasi-mysticisme attribuée à cette « aventure » du 
décryptage de l’ADN d’êtres humains. 
                                                 
191  À cet égard, les nombreuses photographies figurant une suite infinie des lettres « ATCG » présentées et 
légendées comme le « message » décrypté du génome sont de nature à alimenter la croyance du dévoilement par 
la science d’un secret, d’un message enfin lisible puisque écrit dans un alphabet connu. Pour un exemple d’une 
de ces photos, voir O. Robert et A.-L. Murier, Nathan, 2001, La Génétique humaine et vous, op. cit. note 91, 
p. 20. 
192  Voir H. Atlan, Le Projet Génome Humain, un exemple de transmission du savoir biologique, op. cit. 
note 80, p. 88. Analysant le discours scientifique à propos du Projet Génome Humain, l’auteur indique : « La 
confusion est maintenue encore à propos de ce qu’on appelle l’identité génétique. Il y a confusion entre un signe 
de l’identité qui permet de repérer un individu, tel que les empreintes digitales […] et ce qui serait le siège de 
l’identité à la façon de son essence, comme si le génome était à l’origine le lieu d’où procède l’identité d’un 
individu et pas seulement un signe comme les empreintes digitales. » Une bonne illustration de cette confusion 
entre génome de l’homme et identité humain est fournie par l’article de J.-Y. Nau, « Une équipe de chercheurs 
français réussit une percée spectaculaire dans le décryptage de l’identité humaine », Le Monde du 19 sept.1992 : 
« Il s’agit, en quelque sorte, de dessiner pour la première fois la cartographie de ce qui constitue à la fois le 
substrat, la mémoire et la spécificité de l’espèce humaine. » 
193  Voir à cet égard les propos de J. Dausset, par exemple dans un éditorial du Journal des Français Santé, 
nov. 1992, « Le grand livre de la vie », et traitant de l’établissement de la carte physique par D. Cohen, le CEPH 
et Généthon. Voir également son message d’ouverture au colloque « Le génome humain une responsabilité 
scientifique et sociale » : « Nous devons réaliser que nous sommes devant une nouvelle ère de l’aventure 
humaine, non seulement celle de l’électronique, mais aussi celle de la maîtrise de la vie grâce à la maîtrise de son 
programme génétique. » 
194  Voir D. Petitnicolas, « Le bond en avant des arpenteurs de l’hérédité », Le Figaro du 31 dec. 1992, à 
propos de l’élaboration de la carte physique : « Les Français franchissent un pas essentiel dans la quête du Graal 
qu’est le déchiffrage du génome humain », et, un peu plus loin : « L’élaboration de cette carte physique du 
génome n’est qu’un tout premier pas dans la compréhension du grand livre de la vie. » 
195  Cf. W. Gilbert, « Vision of the Grail », in D. J. Kevles et L. Hood (éd.), The Code of Codes, Harvard 
University Press, 1992, p. 83-97 : « I think there will also be a change in our philosophical understanding of 
ourselves. Even though the human sequence is as long as a thousand thousand-pages telephone books, which 
sounds like a great deal of information, in computer terms it is actually very little. Three billion bases of 
sequence can be put on a single compact disk (CD), and one will be able to pull a CD out of one’s pocket and 
say “Here is a human being ; it’s me” ». 
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Cette idée a vécu mais si elle a indéniablement laissé sa trace dans la façon dont le public 
appréhende la génétique, elle est également toujours présente dans les discours certes 
communicationnels  des participants au Projet Génome Humain lui-même196. 
 
 L’espoir : « lire », comprendre, donc guérir 
 
Mais outre la part du rêve consistant dans la recherche et la conquête de l’essence de la nature 
humaine et de l’explication de la vie, le Projet Génome Humain trouva adhésion et 
financement par les espoirs suscités par les avancées formidables qu’il allait permettre en 
santé humaine. 
La difficulté était là de prédire les applications possibles d’un projet qui ressort de la 
recherche fondamentale. 
Pour H. Atlan, donner de l’espoir en la matière était relativement simple : « Il suffit d’associer 
le projet de séquençage à celui de la cartographie fonctionnelle pour confondre les deux 
objectifs, comme si l’identification des gènes responsables de maladies génétiques passait 
nécessairement par le séquençage de la totalité d’un génome humain. »197 
 
En effet, telles que sont présentées, dans le rapport de l’OCDE198, les applications potentielles 
du Projet Génome Humain, il s’agit tout d’abord de « comprendre les maladies » ; non 
seulement les maladies génétiques, mais aussi les maladies communes, multifactorielles ; la 
compréhension devant aboutir aux traitements. 
Le même rapport nous indique que le Projet Génome Humain accélérera grandement le 
processus de découverte des gènes199. 
                                                 
196  voir le communiqué de Génoscope sur l’annonce par le Consortium international de l’achèvement du 
Projet Génome Humain : « Les avancées scientifiques induites directement ou indirectement auront des 
incidences dans nombre de secteurs de la société, mais aussi, au plan anthropologique, sur notre vision de nous-
même. » 
 http://www.genoscope.cns.fr/externe/Francais/Actualites/Presse/140403_1.html (p. consultée le 7 déc. 
2007). 
197  H. Atlan, Le Projet Génome Humain, un exemple de transmission du savoir biologique, », op. cit. note 
80, p. 87. 
198  Voir à ce sujet le rapport de l’OCDE, The Global Human Genome Programme, op. cit. note 168, p. 40-
44. 
199  Cette opinion est confirmée par B. Jordan, Génétique et Génomes, la fin de l’innocence, Flammarion, 
1996, p. 68 : « Durant toute cette période se développaient les projets consacrés à l’analyse systématique de 
l’ensemble de notre ADN. Leurs promoteurs ont largement invoqué des retombées médicales potentielles pour 
justifier les crédits importants dont ils ont bénéficié. Ils n’avaient pas tort ; les cartes du génome construites dans 
les centres spécialisés ont en effet révolutionné l’étude des maladies génétiques. » 
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Le deuxième objectif est le diagnostic à la fois des prédispositions génétiques et de la maladie 
elle-même. Le troisième objectif est le développement de thérapie de type pharmacologie 
classique, ou la thérapie génique (consistant à réintroduire dans l’organisme la copie d’un 
gène corrigé, pour remplacer le gène comportant un défaut entraînant une maladie). Ces 
objectifs (compréhension des maladies, identification des gènes en cause, diagnostics des 
maladies et des prédispositions, thérapies pharmacologiques et thérapies géniques) sont repris 
aussi bien par des ouvrages scientifiques200 que par la presse grand public souvent avec 
emphase et quelques facilités201. 
 
2) Un projet « impur » 
 
Isabelle Stengers202, poursuivant sa recherche de la démystification des discours scientifiques, 
s’interroge sur la prétendue neutralité de la science en général et sur la qualification des faits 
comme « expérimentaux » ou « scientifiques »203. 
À cet égard, elle examine le rapport entre les résultats scientifiques prétendument neutres et 
« purs » et leurs applications qui seules seraient susceptibles d’être dévoyées par la société, 
pour conclure que la plupart des projets scientifiques sont « impurs », c’est-à-dire qu’ils 
n’existent pas seulement en tant que simples ou « purs » produits de laboratoire sans que leurs 
applications aient été envisagées par ces mêmes scientifiques dès le départ204. 
                                                 
200  Le rapport de l’Académie des sciences, Développement et applications de la génomique op. cit. 
note112, p. 58 et s. traite notamment des applications de la discipline génomique en général et distingue trois 
grands champs d’application (pharmacologie, médecine, agriculture). Parmi le champ d’application en médecine 
on retrouve les mêmes objectifs que ceux attribués au Projet Génome Humain : 
 identification des gènes cibles de mutations à l’origine des maladies mono et polygéniques, passant par le 
clonage positionnel ; le rapport indique à ce sujet que le balisage des chromosomes à l'aide des SNP s’est avéré 
fructueux en rendant possible l’identification des maladies monogéniques les plus fréquentes ; 
 compréhension des mécanismes de survenue de nombreuses pathologies héréditaires ou même acquises ; 
 diagnostic génotypique des maladies monogéniques, étude des gènes de prédisposition ; 
 thérapeutiques (pharmacogénomique, thérapie génique). 
201  Voir l'article de F. Gruhier, « Génétique : ces maladies qu’on va guérir », Le Nouvel Observateur 17 au 
23 déc. 1992 : « Eh bien, c’est juré, la science va déchiffrer tout ça (l’ADN humain). Séquencer tous les 
chromosomes, cataloguer tous les gènes, identifier leurs fonctions exactes […]. Débusquer enfin les erreurs, les 
fautes de frappe qui, de temps en temps, déterminent une maladie génétique héréditaire… […] Imaginons que les 
nouvelles techniques tiennent leurs promesses : cela signifierait que l’on pourrait envisager sérieusement 
l’élimination des maladies génétiques […]. D’autre part, le cancer, le sida et les maladies cardio-vasculaires 
demeurent aujourd’hui, les principales causes de réduction de l’espérance de vie dans les pays riches. Si on 
réussit à les traiter par thérapies géniques, la moyenne d’âge va s’élever considérablement. » 
202  I. Stengers, Sciences et pouvoirs, la démocratie face à la technoscience, La Découverte, Paris, 2002 
(édition poche), p. 41-68. 
203  Ibid. p. 55 et s. Les faits expérimentaux ne sont jamais bruts, selon l’auteur, mais toujours produits en 
référence à la controverse (l’état des connaissances scientifiques antérieur qui le rendrait susceptible d’une autre 
interprétation). La controverse ainsi définie est le milieu natal du fait expérimental. 
204  Ibid. p. 60 : « Ce qui je veux montrer, c’est que les scientifiques, qu’ils fassent le lien entre une 
recherche et son application ou refusent l’application comme “impure”, ont à la fois raison et tort. Raison, parce 
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Le Projet Génome Humain illustre parfaitement l’opposition entre connaissance scientifique 
fondamentale de l’objet de laboratoire « génome humain » et ses applications potentiellement 
dévoyées205. Il constitue en conséquence, à plus d’un titre, un exemple de projet scientifique 
« impur ». D’une part, ainsi que nous venons de l’exposer, ce sont les applications potentielles 
du projet, présentées par les scientifiques eux-mêmes, qui ont suscité son financement et son 
avancement, faisant de facto sortir du laboratoire ce projet de recherche fondamentale. 
D’autre part, ces applications potentielles font surgir des intérêts dans le domaine de la santé 
humaine206 qui, selon les termes d’I. Stengers, font risquer « une incontrôlable glissade » dans 
les énoncés tenus « au nom de la science »207. 
 
a) Guerre et paix au royaume des génomes : appropriation des connaissances et 
déclaration d’achèvement 
 
Ce sont également ces possibilités d’application et les enjeux économiques immédiatement 
déductibles de leur simple énoncé qui ont entraîné des pratiques sauvages et des controverses 
actuellement non parfaitement résolues, telles que celle sur l’appropriation de la connaissance 
sur les génomes et la brevetabilité de séquences de gènes que nous évoquons ci-après. 
Nous verrons comment ces controverses sur l’appropriation des connaissances reprises par 
le politique  ont jalonné le projet et l’ont, à certains égards, fait avancer (a). Puis nous 
                                                                                                                                                        
que, pour qu’un “résultat” de laboratoire soit à l’origine d’un procédé, d’un dispositif, d’un produit intéressant la 
vie de la société, il faut effectivement qu’il ait changé de main qu’il soit devenu “intéressant” pour une foule 
d’autres acteurs que les “collègues compétents”. Tort, parce que les scientifiques “compétents” ne subissent pas 
du tout cette création d’intérêts qui ne sont pas les leurs, mais la recherchent activement, car l’avenir de ce qu’ils 
ont trouvé en dépend ». 
205  Voir également à ce sujet les débats au sein du colloque, « Le génome humain, une responsabilité 
scientifique et sociale », op. cit. p. 193 et s. Un des intervenants, L. Degos, avait exposé que la responsabilité 
d’un scientifique était à trois niveaux : le premier niveau est celui de connaissance du gène, le deuxième niveau 
celui du développement du test diagnostic, le troisième enfin étant celui de la décision politique de pratiquer un 
dépistage systématique. Cette conception établissant une « cloison très étanche » entre l’acquisition des 
connaissances et leurs applications a été critiquée : « La science n’est pas neutre et des auteurs n’acceptent pas la 
thèse courante de la neutralité et de l’instrumentalité de la science, selon laquelle la recherche scientifique et le 
développement technologique seraient de simples outils aux mains des décideurs économiques et politiques qui 
assumeraient seuls toute la responsabilité des conséquences négatives du progrès technoscientifique. » 
206  I. Stengers, Science et pouvoirs, la démocratie face à la technoscience, op.cit. note 202 p. 62-63 : 
« Lire le génome, n’est-ce pas “percer le secret” de l’individu, avoir accès à sa vérité au sens biologique, 
médical, et, pourquoi pas, psychologique ? Ici les intérêts se pressent en foule […]. Et bien d’autres acteurs sont 
intéressés par de telles corrélations : compagnies d’assurances, producteurs de tests d’embauche, criminologues, 
diététiciens, bref tous ceux que la définition d’un “groupe à risque” peut outiller. » 
207  « Les corrélations statistiques permettent de passer de l’hypothèse d’une “différence génétique” dont le 
sujet est donc une séquence d’ADN à un énoncé dont le sujet est une prédisposition à une maladie, voire un trait 
permettant de caractériser un humain […]. », I. Stengers, op. cit. note 206, p. 63. 
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examinerons la déclaration, éminemment politique, de l’achèvement du projet et 
l’introduction officielle de la postgénomique (b). 
 
Controverses sur l’appropriation des connaissances 
 
Deux textes déclaratifs émanant des scientifiques eux-mêmes nous intéresseront plus 
particulièrement ici en tant qu’ils réagissent aux tentatives d’appropriation de la connaissance 
et dessinent les contours de ce qui peut constituer le plus petit dénominateur commun de la 
réflexion autour de ce sujet. 
 
La déclaration auprès de l’Unesco du 28 octobre 1992 
 
En 1991, alors que le Projet Génome Humain était officiellement engagé, un des plus 
importants participants au projet, le National Institut of Health des États-Unis (NIH) déposait 
des demandes de brevet sur des marqueurs de séquences exprimées (Expressed Sequence 
Tags ou EST)208 ; ces demandes américaines étaient alors suivies par des demandes des 
gouvernements britannique et japonais209. 
Cette nouvelle souleva l’indignation d’un certain nombre de scientifiques qui soutenaient que 
les connaissances acquises lors dudit projet cartographies physique et génétique, 
connaissances du génome d’autres organismes  devaient rester en libre accès, au profit de la 
communauté scientifique. 
Certains d’entre eux ont affirmé avec force cette conception « généreuse » tendant au partage 
nécessaire des connaissances acquises à l’occasion du projet210. Le dépôt de 2 336 transcrits 
d’ADNc à l’Unesco le 28 octobre 1992, par C. Auffray et la déclaration concomitante 
soumise à la signature de scientifiques du monde entier, constituaient une réaction directe à ce 
                                                 
208  C’est le scientifique C. Venter, alors en poste au sein du NIH, qui après avoir développé une technique 
spécifique « consistant à effectuer le travail systématiquement sur de grandes séries de clones, de manière à 
obtenir des séquences partielles », fut à l’origine du dépôt de ces demandes. Voir B. Jordan, Génome humain, 
l’épopée du séquençage, op. cit. note 163, p. 28. 
209  Voir à ce sujet, « Who owns the building blocks of life ? », The independent du 2 nov.1992, qui fait 
part des demandes américaines et anglaises, du rejet des demandes américaines par l’Office américain des 
brevets (l’USPTO) et des inquiétudes des industriels face à cette possibilité de brevetage de séquence dont on ne 
connaît pas la fonction. 
210  J. Waston, lui-même codécouvreur de la structure de l’ADN, prix Nobel et à l’époque à la tête du projet 
Génome du NIH, déclara que breveter des ADNc était « scandaleux » et de la « pure démence ». Voir D. J. 
Kevles, « La monté en puissance de l’éthique », La Recherche, no 332, juin 2000, p. 34-39. 
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dépôt de demande de brevet211. Ces demandes furent rejetées par l’Office américain comme 
ne répondant pas aux critères de brevetabilité, leurs revendications étant imprécises212, et elles 
furent finalement retirées par le directeur du NIH. 
Mais cette problématique de l’appropriation de la connaissance sur les génomes et la 
brevetabilité des séquences de gène ne cessa de parasiter et, paradoxalement, d’aiguillonner le 
Projet Génome Humain. Les éléments de la controverse sont très bien illustrés par l’allocution 
précitée de C. Auffray. En effet, pour qualifier les connaissances issues du Projet Génome 
Humain, il utilise la métaphore d’une carte de la position des étoiles, laquelle apparaît 
d’évidence comme non-brevetable. La déclaration du 28 octobre 1992 auprès de l’Unesco fait 
état de la nécessité d’inscrire ces « connaissances fondamentales dérivées de l’étude des 
génomes […] comme faisant partie du « patrimoine scientifique de l’humanité ». 
On entre là dans l’un des deux champs d’analyse du débat sur la brevetabilité des génomes213. 
Le premier champ est celui de la connaissance et du partage des données issues du Projet 
Génome Humain (à l’instar de la position des étoiles), naturellement non-brevetables car 
reçues, comme telles dans la nature, auparavant cachées ou inconnues, observées par l’homme 
et retranscrites  par lui ; c’est le champ de la découverte. La découverte n’étant par définition 
pas une invention, elle est exclue de facto de la brevetabilité. 
 
La seconde dimension de l’analyse est également évoquée par C. Auffray. Il s’agit de la 
brevetabilité du corps humain (dont une séquence de gène serait une infime partie), 
                                                 
211  Déclaration auprès de l’Unesco - 28 octobre 1992, citée note 94 : « Nous déclarons que toutes les 
connaissances fondamentales dérivées de l’étude des génomes de l’homme, des animaux, des plantes ou d’autres 
organismes modèles (séquences, cartes physiques et génétiques) font partie du patrimoine scientifique de 
l’humanité. Elles doivent être rendues accessibles à l’ensemble de la communauté scientifique en les inscrivant, 
dans les meilleurs délais après leur description, dans des bases de données électroniques. 
 Nous invitons tous ceux qui détiennent de telles données à suivre cette recommandation et nos 
institutions et gouvernements à la soutenir et à la mettre en œuvre, si nécessaire par la voie législative et un 
accord international. 
 Nous demandons à l’Unesco d’agir de façon à protéger ces données contre les dangers de la 
monopolisation pour le bien de l’humanité ». 
 Voir aussi, le commentaire de C. Auffray qui prononça la déclaration : « Nous avons été consternés 
d’apprendre que l’Institut national de la santé américain avait déposé des demandes de brevet sur des séquences 
partielles d’ADNc, accompagnées d’une série de revendications visant à s’approprier des droits sur tous les 
développements et applications qui pourraient dériver de l’utilisation de ces séquences, alors même qu’ils 
n’avaient pas étudié la réalité de leur transcription et qu’aucune de ces applications qui pourraient dériver de 
l’utilisation n’avaient été documentée expérimentalement. » (Source personnelle). 
212  C. Auffray rapporte, dans son discours à l’Unesco (source personnelle) à l’occasion du dépôt des 
transcrits, les raisons du rejet par l’USPTO : les revendications présentées sont « vagues, indéfinies, non-
descriptives, inexactes et incompréhensibles ». Elles ne répondaient donc pas à un critère impératif du droit des 
brevets, qui veut que la demande expose concrètement les applications industrielles de l’invention. Sur cette 
séance, voir Discours de F. Mayor, directeur général, à la séance solennelle de dépôt de transcrit de deux mille 
séquences génétiques, document Unesco, DG/92/51, 28 oct. 1992. 
213  Nous traiterons plus avant de la controverse ; voir, d’une part, présent titre, chap. II, section 3, et, 
d’autre part, à la lumière des dispositions de l’article 4 de la DUGH, supra titre II, chap. I, section 2, §2 .  
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phagocytée dans la problématique générale de la brevetabilité du vivant, et qui commande, à 
l’aide d’un fondement moral, la non-brevetabilité des éléments du corps humain214. 
 
Le principe des Bermudes 
 
Le cadre de cette étude ne permet pas de retracer d’une façon exhaustive les différents luttes 
relatives à l’appropriation des connaissances lors du déroulement du Projet Génome Humain. 
Il faut cependant rappeler que les partenaires du Projet, pour éviter d’autres demandes de 
brevet sur des séquences brutes, décidèrent, lors d’une réunion en 1996 sise dans les 
Bermudes, leur mise à disposition au sein des bases de données publiques dans les vingt-
quatre heures215. 
Ces principes, connus sous le nom de « principe des Bermudes », devinrent « le point de 
référence de tous les grands projets de séquençage financés sur fonds publics »216. L’idée 
était, par la publication, d’empêcher de facto la brevetabilité des séquences ainsi diffusées, qui 
ne pouvaient plus répondre aux critères de la nouveauté exigé de chaque invention brevetable. 
 
Un autre coup de théâtre fut provoqué, en mai 1998, par Craig Venter, en sa qualité de 
président de la société Celera Genomics. Il annonça que grâce à une approche de séquençage 
dite du « shotgun integral »217, il parviendrait dans les trois ans à séquencer l’intégralité du 
génome humain. 
                                                 
214  À titre d’exemple, voir les dispositions de l’article L-611-18 du code de la propriété intellectuelle 
français : « Le corps humain, aux différents stades de sa constitution et de son développement, ainsi que la 
simple découverte d'un de ses éléments, y compris la séquence totale ou partielle d'un gène, ne peuvent 
constituer des inventions brevetables. Seule une invention constituant l'application technique d'une fonction d'un 
élément du corps humain peut être protégée par brevet. Cette protection ne couvre l'élément du corps humain que 
dans la mesure nécessaire à la réalisation et à l'exploitation de cette application particulière. Celle-ci doit être 
concrètement et précisément exposée dans la demande de brevet […]. » 
215  Voir J. Sulston, « Histoire d’une aventure scientifique et politique, le génome humain sauvé de la 
spéculation », Le Monde diplomatique, déc. 2002, p. 28 et 29. L’auteur narre le contexte et décrit les résultats de 
la réunion : consistant, d’une part, dans le partage des régions du génome sur lesquelles travailler, d’autre part, 
en une « déclaration » en trois points : 
 diffusion automatique des assemblages des séquences de plus de mille bases (si possible sous vingt-
quatre heures) ;  
 publication immédiate des séquences annotées finies ;  
 objectif : rendre toute la séquence librement accessible, dans le domaine public, à la fois pour la 
recherche et le développement, dans le but de maximiser les avantages pour l’ensemble de la société. Voir aussi 
J. Sulston, G. Ferry, The Common Thread, a Story of Science, Politics and the Human Genome, 2001, p. 145 et 
s. 
216  Ibid. p. 29. 
217  Pour une explication de la technique du shotgun intégral, qualifiée de « séquençage à la hussarde » et 
une critique, voir J. Weissenbach et Y. Esnault, Ce que révèle le génome humain, op. cit. note 100, p. 51. 
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Cette nouvelle, reçue comme un défi, dopa en quelque sorte le Consortium international du 
Projet Génome Humain, les projets de séquençage furent accélérés218, grâce notamment à un 
doublement du financement de la fondation Wellcome Trust au Royaume-Uni. Un nouveau 
programme était bâti, prévoyant la livraison d’un séquence complète en 2003 et une ébauche 
en 2001219. 
 
C’est dans le cadre de cette nouvelle définition du projet que le Consortium international livra 
une première ébauche de la séquence intégrale, donnant lieu à la déclaration conjointe de Bill 
Clinton et Tony Blair, le 14 mars 2000220, qui affichait au grand jour la préoccupation du 
politique pour le projet. Cette déclaration confirmait en quelque sorte la doctrine Bermudes221 
et s’opposait à celle de C. Venter, lequel, quoique présent à la Maison Blanche222 lors de la 
conférence de presse et publiant lui-même une ébauche, continuait à revendiquer des brevets 
sur les séquences de gènes et exigeait un paiement pour l’accès à ses propres séquences, après 
que des négociations avec le Consortium public eurent été interrompues223. 
 
La déclaration des politiques fut cependant accueillie avec inquiétude. Interprétée comme un 
obstacle à tout dépôt de brevet sur les séquences de gènes, elle provoqua l’infléchissement à 
la baisse du cours des actions en biotechnologies et obligea les gouvernements à des 
démentis224, réaffirmant le caractère indispensable des brevets et indiquant que la déclaration 
n’entendait viser que les « données brutes » du séquençage. 
Une autre étape de la compétition entre Consortium public et secteur privé fut franchie en 
février 2001, date de la publication concomitante des ébauches élaborées par C. Venter et le 
                                                 
218  Le chromosome humain 22 fut entièrement séquencé en 1999, par des équipes du Consortium public. 
voir B. Jordan, Génome humain, l’épopée du séquençage, op. cit. note 163, p. 30. 
219  F. S. Collins et al., « New goals for the US Human Genome Project : 1998-2003 », Science, 23 oct. 
1998, vol. 282, p. 682-689. 
220  Voir l’article de P. Le Hir et J.-Y. Nau, « Bill Clinton et Tony Blair prônent l’accès libre au génome 
humain », Le Monde du 15 mars 2000. 
221  « Les données brutes sur le génome humain, y compris la séquence de l’ADN et ses variations, doivent 
être mises gratuitement à la disposition des scientifiques » déclaraient les deux gouvernants. Voir B. Jordan, 
Génome humain, l’épopée du séquençage, op. cit. note 163, p. 31. On relèvera dans cette déclaration la même 
idée que celle exprimée par le Département of Energy américain, au début du projet : le Projet Génome Humain 
étant un « projet d’ingénierie pour développer une ressource qui pourrait être utilisée dans d’autres projets 
scientifiques », voir supra nos développements note 187. 
222  Pour quelques éclairages sur la concurrence entre Celera Genomics et le Consortium public, voir E. 
Marshall, « Rival Genome Sequencers celebrate à Milestone together », Science, vol. 288, 30 juin 2000, p. 2294-
2295. 
223  Voir article de P. Le Hir et J.-Y. Nau, « Bill Clinton et Tony Blair prônent l’accès libre au génome 
humain », op. cit. note 220. 
224  B. Jordan, Génome humain, l’épopée du séquençage, op. cit. note 163, p. 30 : « Le même jour, Neal 
Lane, directeur du Bureau des sciences et de la technologie de la Maison Blanche, s’empressait de rassurer les 
firmes privées lors d’une conférence de presse, “la déclaration n’oblige personne à publier l’information […]” ». 
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Consortium public225. Outre les failles scientifiques de sa technique de shotgun integral, il fut 
reproché publiquement à C. Venter d’utiliser les données publiques librement accessibles226, 
alors que les équipes « publiques » ne pouvaient bénéficier de la réciproque. 
 
On le constate, le déroulement du projet est loin d’être aussi pacifié que le laissent entendre, 
comme nous le verrons, les communiqués déclarant son achèvement. Les controverses sur 
l’appropriation des connaissances, brièvement retracées ici, nous renseignent sur sa dimension 
politique mais nous donnent aussi des indices sur deux des facettes de la question du partage 
des connaissances dont l’Unesco a pu s’emparer, lors de l’élaboration du texte dont nous 
procédons à l’étude, savoir : l’accès aux données brutes du séquençage à l’effet que la 
communauté scientifique s’en empare, théorisé par le principe des Bermudes, et finalement 
mis en pratique par les partenaires publics du Projet Génome Humain227. 
 
 
b) Annonces d’achèvement et introduction officielle de la postgénomique 
 
Alors que la médiatisation du premier quasi-achèvement fut justifiée228 par l’urgence à 
rappeler les objectifs de mise à disposition des connaissances issues du projet face à la 
menace de prise de monopole par des intérêts privés, la deuxième, en revanche, semble bien 
plutôt mue par le désir d’en finir avec ce projet de recherche fondamentale pour passer aux 
applications de la génomique. 
 
                                                 
225  Voir Science, no 5507, vol. 291, 16 fév. 2001, p. 1145-1434, qui publie les résultats d’un groupe 
d’auteurs dirigés par C. Venter, leader de la société Celera Genomics. L’éditorial de la revue, signé B. R. Jasny 
et D. Kennedy, insiste sur la complémentarité des résultats privés et publics. La bataille entre recherches 
publiques et privées fut pourtant rude. 
226  A. Danchin, Une histoire intense, presque violente, op. cit. note 159, p. 33 : « Les organismes engagés 
dans le Projet Génome Humain […] réagirent avec violence […]. Ils mirent haut et fort en discussion le fait que 
l’assemblage des séquences fait par Celera utilisait plus que largement les séquences publiques et qu’il était donc 
abusif que cette société veuille en tirer profit. En mars 2000, un échange de lettre entre Francis Collins et C. 
Venter était communiqué aux grands journaux pour tente de forcer Venter à collaborer à l’effort public et à 
mettre ses séquences gratuitement à la disposition des chercheurs du monde entier. C’est à cet échange que fait 
allusion la déclaration Blair Clinton. » 
227  On notera tout de suite que les mêmes principes sont adoptés par l’organisation sur le protéome humain 
HUPO. 
228  Voir le communiqué du Centre national de séquençage (Génoscope), 
http://www.genoscope.cns.fr/externe/Francais/Actualites/Presse/140403_1.html (p. consultée le 7 déc. 2007). 
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À cet égard, la justification de l’arrêt du Projet Génome Humain par le Consortium 
international n’est pas totalement convaincante229 ; 99 % du génome humain avait été 
séquencé au moment de l’annonce de la fin du projet230. Le 1 % restant, les « trous » restant à 
séquencer représentent des régions d’ADN du génome présentant des « structures 
inhabituelles » qui ne peuvent être séquencées à l’aide « des technologies courantes ». Par 
ailleurs, indique le Consortium, ces régions « semblent ne contenir que très peu de gènes » et, 
de plus, ne pas requérir les forces unifiées d’un projet collectif mais bien plutôt des projets de 
recherches individuels et des technologies nouvelles. En conclusion, nous indique le National 
Human Genome Research Institute (NHGRI), the hig-throughput sequencing of human 
genome has thus reached ist natural conclusion. 
 
Nous ne pouvons que souligner ici la facilité avec laquelle les communicants en matière 
scientifique, dans le domaine de la recherche sur le génome commun de l’homme, justifient 
par un argument « naturel » ce qui n’est peut-être qu’une hypothèse et qui ressort d’une 
volonté politique telle qu’elle apparaît clairement de la déclaration conjointe des chefs d’États 
des pays ayant participé au projet. Le séquençage est déclaré complet, il n’est fait allusion que 
d’une façon nuancée à sa quasi-complétude231. 
 
On relèvera par ailleurs que lors de l’annonce de l’achèvement de l’ébauche, la fin du travail 
de séquençage revêtait alors une autre acception que celle retenue à ce jour : « le but final du 
Consortium demeure néanmoins d’établir une séquence achevée, sans trous et avec une 
exactitude de 99,99 % »232. 
 
                                                 
229  voir la déclaration commune du National Human Genome Research Institute (NHGRI), du National 
Institute of Health (NIH), du Department of Health and Human Services and Office of Science et du US 
Département of Energy, intitulée « International Consortium Completes Human Genome Project. All Goals 
Achieved ; New vision for Genome Research Unveiled », et disponible sur le site Internet : 
http://www.genoscope.cns.fr/externe/Francais/Actualites/Presse/140403_1.html (p. consultée le 7 déc. 2007). 
230  Ibid. : « The finished version of the human genome now contains 99 percent of the gene-containing 
sequence, with the missing parts essentially contained in less than 400 gaps. » 
231  Voir à cet égard la déclaration conjointe des chefs d’États et de gouvernement d’Allemagne, de Chine, 
des États-Unis d’Amérique, de France, du Japon et du Royaume-Uni concernant le séquençage complet du 
génome humain : http://www.elysee.fr/documents/discours/2003/D030414.html (p. consultée le 10 juin 2004). 
232  Voir l’annonce de l’achèvement de l’ébauche par le Centre national de séquençage (Génoscope), citée 
note 228  : « Nous, chefs d’État et de gouvernement […] sommes fiers d’annoncer que des chercheurs de nos six 
pays ont achevé l’essentiel du séquençage de trois milliards de paires de base d’ADN du génome humain, le livre 
d’instructions moléculaires de la vie humaine ». 
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L’ère de la postgénomique 
 
La génomique a donc vécu ses heures de gloire et fait place désormais à la postgénomique ou 
génomique fonctionnelle, plus modeste et concrète dans la présentation de ses futures 
applications que ne l’avait été le Projet Génome Humain et la discipline génomique en 
général. 
 
Il est désormais bien compris que la biologie doit retourner à une vision dite « intégrée »233, 
s’attachant à comprendre non seulement l’ensemble des mécanismes cellulaires, mais 
également leur fonctionnement en rapport avec les autres éléments vivants présents dans 
l’environnement, en une sorte de vision holistique234. Tout se déroule comme si l’étude d’un 
génome et des gènes qui le constituent passaient d’un statut omni-explicatif à un simple rang 
d’outil. Le « livre de la vie » ne réside plus dans le génome. 
 
Ce changement de paradigme a été largement commenté et très généralement par les termes 
d’un « retour à la complexité » de la biologie. Il ne s’agit pas par là d’indiquer que les études 
génomiques étaient simples, mais qu’elles avaient présupposé trop vite une simplicité 
explicative de leurs résultats235. La stricte et dogmatique corrélation entre un gène, un ARN et 
une traduction en protéine s’étant révélée, le plus souvent, insuffisante, les chercheurs ont dû 
se résigner à regarder vers les ensembles, les réseaux qui reliaient entre eux tous les éléments 
qui font fonctionner la cellule236. Ce changement ressemble cependant à une rupture237, même 
                                                 
233  L’expression de langue anglaise consacrée est systems biology, soit « biologie intégrative » en français. 
234  L’expression est empruntée à F. Gros dans son discours prononcé lors de la séance solennelle du 
27nov. 2000, à l’Académie des sciences : « La nature fonctionne par intégration et l’adoption d’une vision plus 
holistique des systèmes biologiques complexes est l’une des étapes essentielles pour l’avenir de la génomique. 
Les protéines ne travaillent pas de façon isolée, elles fonctionnent dans des réseaux eux-mêmes interconnectés. 
Étudier ces réseaux va devenir vital pour notre compréhension du développement cellulaire normal et 
pathologique […]. » Discours transcrit dans l’ouvrage La Génétique humaine et vous, op. cit. note 91 , p. 81. 
235  Cette simplicité explicative est un des sens qu’on donne à l’expression « réductionnisme génétique » ; 
l’autre sens étant celui donné au comportement consistant à réduire un organisme à ses caractéristiques 
génétiques. 
236  Voir F. Gros, « La génétique en pleine mutation », hors série Sciences et Avenir, oct.-nov. 2003, p. 8-
11 : « Il est de fait que les premières conceptions relatives au fonctionnement génétique- par exemple la fameuse 
expression de Georges Beadle et Edward de Tatum “un gène, une enzyme” ou le dogme central de la biologie 
moléculaire : ADN/ARN/ protéines se réclamaient d’un déterminisme par trop rigide dans le souci d’apporter à 
la biologie un formalisme évocateur et simplificateur. » 
237  « En effet la discipline génétique ne permet pas de poser les problèmes au niveau des ensembles », F. 
Gros dans son discours à l’Académie des sciences cité note 91. 
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si les commentateurs prennent à tout le moins238 la précaution d’indiquer que les résultats du 
Projet Génome Humain dont il convient de se rappeler qu’il ne comprenait pas seulement le 
décryptage entier des séquences d’ADN humain  constitue bel et bien un merveilleux 
outil239. 
 
Un exemple est particulièrement illustratif de ce changement de paradigme : la connaissance 
même de la structure d’un gène (l’enchaînement des acides aminés le composant) entraînant 
une pathologie ne suffit pas à comprendre comment la maladie se développera240 : « Ce sont 
les schémas de l’expression génique qui comptent avant tout. Or ces schémas obéissent à un 
système de régulation très complexe et sont imprédictibles depuis la seule séquence. » 
 
Ce changement de paradigme a présidé à la mise en place des nouveaux projets 
postgénomiques tels qu’ils sont présentés par les instituts américains241. 
 
Nous avons déjà fait référence au projet HapMap qui s’attache aux polymorphismes des 
génomes humains et cherche à les corréler à des facteurs de prédisposition à des maladies. Le 
projet ENCODE (Encyclopedia of DNA Eléments) s’attachent aux éléments de l’ADN qui 
ont une fonction, à les répertorier et à décrire précisément leur usage. En cela, il apparaît 
comme la suite logique du projet de décryptage total. 
Deux autres projets s’attachent, d’une part à la détermination de la structure des protéines 
codées pas l’ADN242 et d’autre part, à l’exploration de la piste du screening de molécules 
chimiques243. 
                                                 
238  Pour une opinion sur la continuité des paradigmes et des méthodes de travail entre génomique et 
postgénomique, voir J.-P. Gaudillière, « Les logiques instrumentales de la génomique », Biofutur, no 206, déc. 
2000, p. 20-23. 
239  H. Atlan, « Le retour de la complexité », Biofutur, no 206, déc. 2000, p. 56 : « Il ne fait pas de doute 
que la génomique est un outil fantastique. Elle permet des analyses de propriétés et de mécanismes biologiques 
au niveau cellulaire, ou même d’organismes entiers, qui auraient été impensables sans elle. » 
240  E. F. Keller, « Génome, postgénome, quel avenir pour la biologie ? », La Recherche, no 376, juin 2004, 
p. 30-37. 
241  National Human Genome Research Institute (NHGRI), National Institutes of Health (NIH), 
Department of Health and Human Services and Office of Science, Department of Energy (DoE) ; voir document 
What’s next ? Turning Genomics Vision Into Reality, disponible à partir du site de Génoscope 
http://www.genoscope.cns.fr/externe/Francais/Actualites/Presse/140403_1.html (une présentation des objectifs 
futurs du NGHRI) p. consultée le 7 déc. 2007. 
242  Structural Genomics Consortium qui réunit des groupes pharmaceutiques et la fondation Wellcome 
Trust au Royaume-Uni. Voir www.wellcome.ac.uk/en/1/biosfgstr.html. (p. consultée le 11 juin 2004). 
243  Projet « Chemical Genomics » devant permettre l’acquisition ou la création de chimiothèques 
comprenant de très grands nombres de molécules chimiques destinées à être « testées » génétiquement. 
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L’intitulé du programme « genomes to life »244 est quant à lui particulièrement significatif du 
changement de paradigme précité ; il s’attache à l’étude des génomes d’autres organismes que 
l’organisme humain. Il s’agit désormais d’amener « la génomique à la vie », alors que il faut 
s’en souvenir  l’étude du génome commun de l’homme était l’étude de la vie même et devait 
nous permettre d’apprendre sur nous-mêmes ; on s’attache désormais à comprendre le 
génome des autres organismes formant des systèmes biologiques complexes et interactifs. 
 
Il est particulièrement important de comprendre, dans le cadre de notre étude, que le contexte 
de l’élaboration du texte de la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de 
l’homme fut celui de la promotion et de la conduite du Projet Génome Humain, de 
l’omnipotence et de la simplicité explicative du génome commun de l’homme. Ce contexte, 
depuis la fin de l’an 2000 environ, est totalement modifié aujourd’hui245. 
 
Parvenir cependant à une meilleure compréhension de cet ancien contexte et du concept du 
génome commun de l’homme tel qu’il fut élaboré à ses débuts et appréhendé par le droit 
requiert l’aide des analyses épistémologiques de la discipline génétique, démontrant que 
certains des présupposés sont erronés ou idéologiques. 
 
§2 : Épistémologie 
 
Grande est la déception des biologistes devant les résultats du Projet Génome Humain ou du 
moins du décryptage total d’ADN humain246. Cette accumulation de données, qui faisait 
craindre à François Gros que la biologie ne se limite à l’élaboration de « gigantesques 
catalogues »247, ne constitue désormais plus qu’un simple « outil », précieux certes, mais 
largement insuffisant. 
                                                 
244  Mené par le Département américain de l’Énergie (DoE), voir www.genomestolife.org (p. consultée le 
7 déc. 2007). 
245  Un colloque en Angleterre, « Our Genetic Future », souligna le fait qu'il faudrait « des dizaines 
d’années avant que les résultats du Projet Génome Humain aient un réel effet sur nos vies », voir J. Buxton, The 
genetic trickle effect, 7 juin 2004, http://www.BioNews.org.uk/commentary.lasso?storyid=2119 (p. consultée le 
7 déc. 2007). 
246  M. Morange indique que les biologistes ont, ces dernières années, transformé leur discours sur les 
gènes ; il trouve une explication notamment en ce qu’il décrit comme « la honte du passé », « le besoin de faire 
rapidement oublier le soufflé du séquençage du génome humain, c’est-à-dire une découverte qui ne débouche 
immédiatement sur rien », « Déconstruction de la notion de gène » in La Génétique, science humaine, sous la 
direction de M. Fabre-Magnan et P. Mouillier, Belin, 2004, p. 104-118. 
247  F. Gros, discours prononcé lors de la séance solennelle du 27 nov. 2000 à l’Académie des sciences, in 
La Génétique humaine et vous, op. cit. note 91, p. 82 : « Dans quelles directions la biologie va-t-elle en effet 
s’orienter […]. Les biologistes vont-ils continuer à chasser le gène et sa fonction ? L’avenir de cette discipline 
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Il est légitime de se demander en quoi, au juste, ces découvertes se révèlent insuffisantes ? La 
réponse est simple, claire et non exclusivement biologique : les biologistes moléculaires, en 
décryptant la séquence complète, pensaient lire « la langue originelle » de la vie, et de la vie 
humaine en particulier. Cette langue originelle devait commander à la fois le développement 
de tout être appartenant à l’espèce humaine, être le signe de son appartenance à l’espèce, 
expliquer les phénomènes biologiques humains et ouvrir la porte aux thérapies. 
Cette déception est donc à la hauteur des théories métaphysiques explicatives qui sous-
tendaient (et peut-être sous-tendent toujours) la discipline génétique en particulier et, selon 
certains auteurs, la biologie en général. Désormais, les résultats du décryptage des génomes 
sont qualifiés d’ « outil » alors qu’ils représentaient naguère une « clef ». 
 
Contestées depuis longtemps, ou pour partie réfutées, ces théories explicatives, qui conservent 
au moins pour le grand public une réelle existence, doivent être brièvement exposées ici, afin 
de servir notre effort de définition du génome humain et de comprendre le contexte dans 
lequel l’Unesco a appréhendé ce concept et en a, implicitement, livré une définition. 
 
Nous l’avons précédemment relevé, la discipline génétique s’est construite autour de 
métaphores empruntées notamment au domaine du langage248, mais c’est à la métaphore du 
« programme génétique », empruntée au vocabulaire du traitement de l’information, appliquée 
au génome, que nous nous attacherons plus particulièrement. 
Nous examinerons ce qu’est la métaphore du programme génétique : théorie explicative sous-
tendue par la théorie du gène causal (A). Nous verrons ensuite comment la notion de 
programme porte en son sein une vision déterministe et essentialiste de l’humanité (B). Enfin, 
nous verrons comment la remise en cause des fondements théoriques de la génétique a 
déconstruit la notion de programme (C). 
 
A) Le programme génétique, produit de la théorie du gène causal 
 
                                                                                                                                                        
résidera-t-il dans l’élaboration de gigantesques catalogues et dans l’enrichissement des bases de données, et n’y 
a-t-il pas là un certain danger de systématisation monotone, voire de routine où le but souhaité serait occulté par 
la démarche ? » 
248  Ainsi qu’au vocabulaire géographique et toponymique, cf. par exemple les notions de « cartographie 
génétique ». 
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La métaphore du « programme génétique » a deux fonctions explicatives principales, 
élaborées par la théorie génétique (1). Ces fonctions reposent sur deux présupposés théoriques 
(2). 
 
1) Les deux fonctions explicatives du programme génétique 
 
Une métaphore « transporte » directement sur un objet la signification propre d’un nom qui 
lui convient par comparaison249.  
Ainsi, les acides aminés composant la molécule d’ADN sont un « alphabet », les gènes sont 
« les mots » et le génome un « livre »250 ; il existe un « code » génétique transcrivant des 
« informations » transmises par les gènes en « messages » pour la fabrication de protéines. 
Le lecteur profane n’y prête plus guère attention, tant ces métaphores ont été utilisées et filées. 
Il est des auteurs pour critiquer très vertement l’usage des métaphores du langage en 
génétique, en ce qu’elles seraient limitatrices parce qu’analogiques251, ou source de confusion 
en raison de l’utilisation des métaphores dans leur sens littéral252. 
D’autres auteurs en louent au contraire les vertus heuristiques253, voire en recommande 
l’usage libérateur254. 
La notion de programme génétique intéresse cette étude en ce qu’elle est mise en rapport par 
métaphore avec le génome  du moins avec un génome défini comme l’ensemble des 
gènes : 
                                                 
249  Voir L.-M. Morfaux, Vocabulaire de la philosophie et des sciences humaines, op. cit. note 147 , p. 214. 
250  Pour un exemple parmi d’autres lors de la publication de l’ébauche du décryptage : « Nous célébrons 
aujourd’hui la publication de la première ébauche du livre de la vie », déclaration de F. Collins, directeur de 
l’Institut national de recherche sur le génome humain américain, propos rapportés dans Le Figaro du 27 juin 
2000.  
251  H. Meschonnic, « La biologie dans la métaphore du langage », in Le Génome et son double, op. cit. 
note 80, p. 82. 
252  H. Atlan, « Le retour de la complexité », op. cit. note 83, p. 26. L’auteur explique que la notion 
d’information par exemple, telle que définie par la théorie de C. Shannon, métaphore utilisée dans le cadre du 
message codé par le gène, n’est qu’un facteur quantifiable et jamais fonctionnel ou signifiant. Or c’est justement 
la fonction, la signification de l’information qui intéresse la biologie moléculaire. L’auteur « sauve » cependant 
la métaphore du code génétique, qui « a une validité certaine » et constitue une véritable « loi d’invariance ». 
253  E. F. Keller : « Une bonne partie de la force des énoncés descriptifs provient en fait du rôle joué par les 
métaphores dans la constitution des ressemblances et des différences, dans la définition des “ressemblances de 
famille” sur lesquelles s’appuie notre catégorisation des phénomènes naturels […] et dans l’incitation à réaliser 
telle expérimentation spécifique ou à construire tel ou tel dispositif technique. » Le Rôle des métaphores dans les 
progrès de la biologie, Les Empêcheurs de penser en rond, Institut Synthelabo, 1999, p. 11. 
254  G. Bénichou, Le Chiffre de la vie, Éditions du Seuil, 2002, p. 34. L’auteur explique la mauvaise 
réputation des métaphores en science : « Les métaphores ne correspondent pas aux modèles théoriques car elles 
suggèrent la représentation et non l’abstraction ; d’où une connotation péjorative ; la métaphore représente, 
schématise, symbolise. » Il loue au contraire l’usage des métaphores : « La métaphore dérange, elle possède une 
vertu heuristique indiscutable pour les biologistes, les étudiants et le public. » 
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« Entre l’œuf, produit de la fécondation, et la forme achevée, la réalisation des programmes 
de division, migration, différenciation, mort […] cellulaires résulte en la production d’une 
image, toujours la même  caractéristique de l’espèce  aussi vrai que tout un chacun sait 
distinguer un homme d’un macaque. Cette incroyable reproductibilité souligne l’existence 
dans l’œuf d’un plan, au sens de plan des architectes, qui se transmet de génération en 
génération et qui pour une part importante appartient à ce que l’on appelle le génome. Les 
biologistes travaillent sur les mécanismes universels qui permettent d’établir ce plan, de le 
transmettre de le modifier alors que les embryologistes, en particulier les généticiens du 
développement, tentent de comprendre quelle est la nature de ce plan. »255 
 
On le voit à la lecture de cette définition récente de la métaphore, elle se divise en deux 
branches : 
La première est l’idée que serait contenu dans le génome-programme, hérité par le biais de ses 
gènes, le plan de développement de tout organisme ; à l’instar d’un dessin établi a priori, le 
génome commanderait, par l’action des gènes, le passage de la cellule fécondée à l’organisme 
adulte ; le même phénomène s’appliquant à toutes les espèces. 
La deuxième idée est que serait contenu dans le génome-programme le plan de 
fonctionnement biologique d’un organisme commandant ces fonctions biologiques. 
 
Pour que cette métaphore se développe et connaisse le succès, pour que ces programmes de 
développement et de fonctionnement puissent être qualifiés de génétique, deux conditions 
préalables ont dû nécessairement être réunies : la génétique a dû s’emparer de la question de 
l’ontogenèse et plus particulièrement de l’embryogenèse, puis, il a fallu attribuer aux gènes un 
rôle causal dans le développement des caractères phénotypiques256. 
 
2) Les deux présupposés théoriques 
 
a) La génétique explique l’embryogenèse 
 
La question fondamentale de la biologie relative à l’ontogenèse n’a pas fait partie des 
interrogations conceptuelles premières de la génétique. En effet, selon un de ses premiers 
                                                 
255  A. Prochiantz, « Être ou ne pas être un animal », in Qu’est-ce que la diversité de la vie ?, Université de 
tous les savoirs, op. cit. note 128, p. 326. 
256  Pour les définitions respectives du phénotype et du génotype, voir supra note 109. 
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théoriciens, Thomas Morgan257, il convenait de distinguer entre la transmission des caractères 
héréditaires258 et le développement embryonnaire qui, selon lui, se produisait presque 
exclusivement à partir de modifications dans le cytoplasme. 
 
Peu à peu cependant, les généticiens se sont emparés de cette question, déterminés à trouver 
dans le gène ou plutôt l’action des gènes entre eux, le plan d’organisation et de 
développement de l’organisme. En effet, ils ont supposé que les développements des 
organismes de même espèce, dont on peut constater la stabilité entre les générations, devaient 
être héréditaires ; ils présupposaient alors que seul le matériel génétique, « support de 
l’hérédité », contenait le plan de développement259. 
L’énoncé de la métaphore du « programme » est quant à elle due, selon Evelyn Fox Keller, à 
Ernst Mayr, en 1961260. Ce sont surtout Jacques Monod et François Jacob qui popularisèrent 
et donnèrent un sens à la notion de programme génétique lorsqu’ils découvrirent l’existence 
de gènes régulateurs, c’est-à-dire de gènes commandant l’expression de certains autres gènes. 
Le « programme » étaient alors en mesure d’embrasser, voire d’expliquer l’action des gènes 
entre eux dans le développement d’un organisme. 
 
Ces notions cadraient par ailleurs parfaitement avec le développement de l’informatique dans 
les années 1960261 ; la suite des quatre lettres des séquences d’ADN peut être ramenée à la 
structure binaire qui commande tout programme d’instructions d’un ordinateur. On passait 
alors d’une métaphore de programme statique (l’ensemble des gènes détermine le 
                                                 
257  Ainsi que le rapporte E. F. Keller, Le Rôle des métaphores…, op. cit. note 253 , p. 24 ; T. H. Morgan 
publie en 1915 The Mechanism of Mendelian Heredity, quinze ans après la redécouverte des travaux de Mendel 
et après que le terme de gène soit apparu en 1905. Il énonce un peu plus tard dans son ouvrage The Theory of the 
Gene (1926) : « La théorie du gène telle qu’elle est ici formulée n’est pas en mesure d’affirmer quoi que ce soit 
en ce qui concerne la relation entre les gènes et leur produit fini, à savoir les caractères. » 
258  La génétique, toujours depuis Morgan, a déclaré que le gène était la cause du caractère et « cette 
causalité s’étend à l’ensemble des fonctions biologiques normales ou pathologiques » ; voir J.-J. Kupiec, « Les 
gènes existent-ils ? », hors série Sciences et Avenir, oct.-nov. 2003, p. 4. Pour une mise en doute de la relation 
génotype/phénotype, voir aussi B. Jordan,Les Imposteurs de la génétique, Éditions du Seuil, 2000. 
259  E. F. Keller trouve dans la recherche de l’explication de cette « stabilité génétique » les origines mêmes 
du concept de gène, avant que le terme ne soit créé. Le Siècle du gène, Gallimard, 2000, p. 19 et s. 
260  Ibid. p. 67. Mayr aurait introduit cette notion en écrivant « Le code d’ADN complet de tout zygote 
(cellule-œuf fécondée) propre à l’individu mais également caractéristique de l’espèce, contrôlant le 
développement du système nerveux central et périphérique […] représente le programme pour l’ordinateur 
comportemental de cet individu ». G. Bénichou, quant à lui, attribue la notion de programme à J. von Neumann, 
« qui a largement contribué à introduire la notion en génétique, dans une acception résolument antispiritualiste », 
Le Chiffre de la vie, op. cit. note 254 p. 27. 
261  E. F. Keller montre d’ailleurs fort bien que ces interactions entre disciplines génétique et informatique 
aboutissent à une interpénétration des idées ; par exemple, la littérature informatique sur la fiabilité fait très 
souvent référence aux systèmes biologiques ; cf. la notion « d’informatique amorphe » et la nécessité pour les 
systèmes informatiques d’ « évoluer », Le Siècle du gène, op. cit. note 259, p. 121. 
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développement d’un organisme) à une métaphore dynamique (l’ensemble des gènes 
interagissant déterminent le plan de l’organisme). 
Pour H. Atlan cependant, il s’agit là d’un très mauvais syllogisme ou plutôt d’un sophisme, 
l’analogie entre l’ADN et le programme d’ordinateur ne se déduisant que de leur structure 
binaire, ce qui est loin d’être suffisant262. L’auteur relève par ailleurs qu’à l’exception du code 
génétique, aucune structure logique s’apparentant à un langage n’a été découverte dans 
l’ADN263. 
 
Cette conception du génome-programme conduit invariablement à la question consistant à 
trouver un programmateur ; elle n’avait pas échappé aux premiers théoriciens du programme. 
Toujours selon H. Atlan, la réponse fut apportée très facilement par des scientifiques refusant 
à la fois les théories vitalistes264 et l’idée d’un concepteur surnaturel. Le programmeur, c’est 
la sélection naturelle, issue de la théorie de l’évolution265. Ainsi, dans cette conception le 
génome est-il qualifié par E. F. Keller de « partenaire rigoureusement passif dans le pas de 
deux évolutif de la variation et de la sélection naturelle »266. 
 
Au début de son énoncé, la notion de programme génétique est donc extrêmement bien 
construite : fondée sur les théories darwinistes ou néodarwiniste de l’évolution, le programme 
génétique permet d’expliquer à la fois l’héréditabilité des caractères de l’individu, ainsi que le 
développement et le fonctionnement de son organisme. 
Le plan de développement, auquel, comme chacun peut l’observer, répond un organisme, 
réside en conséquence à l’évidence dans le génome entendu comme l’ensemble des gènes 
                                                 
262  H. Atlan, La Fin du tout génétique ?, INRA Éditions, 1999, p. 23 : « Cette déduction est évidemment 
fausse, l’erreur de raisonnement consistant à tenir pour vraie la réciproque de la seconde proposition, à savoir 
que toute séquence binaire est un programme. Tout programme peut se ramener à une séquence binaire, mais 
toute séquence binaire n’est pas nécessairement un programme. Il n’est donc pas évident que l’ADN, bien que 
réductible à une séquence binaire, soit l’analogue d’un programme d’ordinateur ou ait la structure logique d’un 
programme d’ordinateur. » 
263  Ibid. p. 24 : « L’ADN ne présente que très peu d’éléments de syntaxe, et à notre connaissance pas le 
moindre élément de sémantique qui permette d’y voir une structure de langage, même formel. » 
264  Schématiquement, les vitalistes affirment qu’il existe un principe vital dans l’organisme qui produit la 
vie par son énergie propre. 
265  H. Atlan, « Le retour de la complexité», op. cit. note 83 , p. 56. Voir aussi P. Sonigo, « Une vague idée 
de l’individualité », in La Génétique, science humaine, op. cit. note 3, p. 182. L’auteur voit dans la question du 
programmeur, ou du constructeur, un avatar de la théorie de l’homme-machine : « Pour la biologie moderne, le 
constructeur en question, c’est l’évolution. » Mais la suite de son raisonnement pose la question du mode 
opératoire de l’évolution. Il indique qu’il est fait généralement appel au hasard (suivant lequel des cellules 
isolées deviennent tout à coup « obéissantes » pour participer à l’élaboration d’un organisme). Selon P. Sonigo, 
il s’agit plutôt d’un miracle statistique que de hasard, l’ADN permettant de maintenir par hérédité le miracle s’il 
survient. 
266  E. F. Keller, Le Siècle du gène, op. cit. note 259, p. 37. 
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interagissant dont il suffirait de lire l’entière séquence pour comprendre l’organisation267. 
On comprendra sans peine que cette notion de programme conduit nécessairement à une 
vision strictement « déterminée » de la vie, du développement et du fonctionnement d’un 
organisme, exclusivement par l’action causale du programme inscrit dans ses gènes, puisque, 
comme nous allons le voir, le gène était lui-même le principe causal par excellence. 
 
b) Le gène causal 
 
Il faut se souvenir que le concept de gène, étymologiquement issu de la racine indo-
européenne gen (naître, engendrer)268, a été inventé avant même que ne soit connue la 
structure de l’ADN. André Pichot dresse une histoire exhaustive269 de la notion, d’abord prise 
dans l’acception de particules élémentaires de la matière vivante, et/ou particules contenant du 
matériel héréditaire270. 
Le gène dont le terme est apparu en 1909271– n’avait alors aucune matérialité, jusqu’à ce 
qu’il soit, par le biais des théories de Thomas Morgan, défini comme un locus sur un 
chromosome, puis très schématiquement  jusqu’à ce qu’il acquiert une réalité avec la 
découverte de la structure de l’ADN par Waston et Crick. Le gène est alors un segment 
d’ADN, qu’on suppose assez stable et statique, porteur d’une « information » génétique 
traduite en protéine. 
Michel Morange décrit cette première phase de l’histoire du concept comme l’objectivation 
d’une notion abstraite ; selon Thomas Morgan lui-même, la démonstration éventuelle de la 
non-existence matérielle du gène n’enlèverait rien à la génétique en tant que science272. Dès 
lors, le gène, avant même l’apparition du terme et sa matérialisation, avait un statut et un rôle 
                                                 
267  Ibid. p. 16 : « Cette exploitation (du cadre de pensée du programme génétique) a culminé avec le Projet 
Génome Humain, à propos duquel certains nous ont expliqué que, puisque tout est écrit dans le programme 
génétique, il suffit de déchiffrer ce programme pour comprendre la totalité de la nature d’un organisme […] d’où 
l’idée de séquencer le génome humain pour y découvrir, comme dans le listing d’un ordinateur, la logique de la 
nature de l’organisation humaine. » 
268  Pour une étymologie complète des termes gène et génétique, voir l’article d’A. Rey, « De la gêne du 
côté du gène », Sciences et Avenir, oct.-nov. 2003, p. 76-77. 
269  A. Pichot, Histoire de la notion de gène, Champs-Flammarion, 1999. 
270  Voir à ce sujet ce que dit A. Pichot de l’apparition, selon lui concomitante, de la génétique et de la 
science de l’hérédité ; l’objet gène aurait été créé en même temps que sa science, l’hérédité. Le gène n’est pas 
pour l’auteur un objet d’étude, il est simplement « une notion explicative qui sert à faire tenir ensemble les 
différentes composantes de la biologie ». A. Pichot, « La génétique est une science sans objet », Esprit, no 284, 
mai 2002, p. 102-131, plus spécialement p. 123-125. 
271  C’est W. L. Johannsen, en 1909, qui donne au gène son nom définitif après qu’il eut été appelé 
« biophores » au sein de la théorie dite du plasma germinatif (A. Weissmann), puis « pangènes » par H. de 
Vries ; voir l'article d'A. Pichot, « La génétique est une science sans objet », op. cit. note 270, p. 104-105. 
272  M. Morange, « Déconstruction de la notion de gène », in La Génétique, science humaine, art. cit. 
note246, p. 105. 
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fonctionnel : il était tout d’abord considéré comme un élément de vie voire à l’origine de la 
vie273, mais de plus il était capable de diriger le développement de la cellule et était qualifié 
de « cerveau de la cellule ». Ainsi que le formulait Erwin Schrödinger274 plus tardivement, le 
gène est à la fois « le code de loi et le pouvoir exécutif ». 
 
Ces trois hypothèses (le gène particule de vie, le gène à l’origine de la vie et le gène 
« pensant ») trouvèrent une confirmation par la formulation, au début des années 1940275 de 
l’axiome: « un gène produit une enzyme », puis par la découverte de l’ADN et de sa structure. 
On parvint donc à qualifier l’ADN de « molécule maîtresse », porteuse de vie dans l’ensemble 
du monde vivant ; selon la formule de Crick lui-même : « L’ADN fabrique de l’ARN, l’ARN 
fabrique des protéines et les protéines nous fabriquent »276. Lorsque le gène porte une 
anomalie ou un défaut; l’enzyme est également défaillante, ce qui est la preuve tangible de la 
causalité essentielle et unique du gène. 
 
Comme le souligne E. F. Keller, la solution était belle et simple, et elle avait « l’élégance 
d’une équation mathématique »277 ; de plus, la définition du gène étant fonctionnelle, le gène 
est défini par l’enzyme produite (cette définition reste valable aujourd’hui) et permet de 
connaître sa fonction par la simple lecture de sa structure. 
M. Morange qualifie cette vision de « naïve »278 ; H. Atlan la justifie quant à lui par la 
recherche de la « cause unique »279. 
                                                 
273  Ibid. p. 109, l’auteur cite Hermann Muller comme étant à l’origine, à la fin des années 1920, de l’idée 
que l’apparition des gènes était étroitement associée à la naissance de la vie. 
274  E. Schrödinger, célèbre biologiste moléculaire, publia Qu’est-ce que la vie ? en 1944. Voir J.-J. Kupiec 
et P. Sonigo, ni Dieu ni Gène, op. cit. note 143, p. 74. Au sein de cet ouvrage, Schrödinger aurait posé pour la 
première fois l’idée que « la construction d’un organisme ne pouvait s’effectuer selon les lois de la physique et 
de l’aléatoire, mais qu’il existait des lois physiques, particulières à la biologie et restant à découvrir qui évitent le 
désordre brownien et permettent aux systèmes biologiques de fonctionner avec la précision d’un mécanisme 
d’horlogerie ». 
275  Voir E. F. Keller, Le Siècle du gène, op. cit. note 259, p. 52-53 : pour l’auteur, il s’agit là de la 
découverte capitale, effectuée par G. Beadle et E. Tatum, démontrant que les gènes contrôlaient les réactions 
chimiques. 
276  Ibid. p. 56 : « Ce modèle a régné sans partage depuis lors parmi les scientifiques et les étudiants ainsi 
que les profanes. » 
277  Ibid. p. 55 : « Un schéma aussi merveilleusement simple pouvait difficilement manquer de frapper 
l’imagination, et c’est ce qu’il fit ; il établissait que l’ADN était la molécule qui non seulement recelait les 
secrets de la vie, mais aussi qui exécutait ses propres instructions cryptées. » 
278  M. Morange, « Déconstruction de la notion de gène », art. cité. Note 246, p. 110 : « On peut 
s’interroger rétrospectivement sur les raisons d’une vision aussi naïve du pouvoir des gènes […] La conception 
“un gène-un caractère” était, par sa simplicité, attrayante. Elle renvoyait inconsciemment à l’idée que quelque 
part, étaient inscrites les caractéristiques du vivant et de l’homme. Aux généticiens, elle apportait une 
valorisation de leur discipline :les gènes étaient, selon l’expression largement diffusée par Jean Rostand, les 
atomes de la biologie, et en les étudiant, les généticiens montraient qu’ils avaient acquis le même niveau de 
scientificité que les physiciens. » 
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Nous ne pouvons que constater que cette vision est profondément ancrée, le gène causal a 
régné sans partage, et constitue un des fondements théoriques de la notion de programme 
génétique. Le programme s’exécute grâce à ces composants « intelligents », porteurs de vie et 
de stabilité : les gènes. 
On comprend dès lors que les métaphores de « langue originelle de la vie » utilisée pour 
l’ADN, de « livre de la vie » utilisé pour le génome aient pu fleurir. Ces usages 
métaphoriques sont les compréhensions profanes, poétiques, voire mystiques de la métaphore 
du génome-programme ; elles en reprennent bien sûr la vision déterministe et essentialiste. 
 
B) Le texte originel fondé sur la cause formelle 
 
Le concept de génome-programme n’est certainement pas l’apanage de l’analyse biologique, 
nous ne sommes d’ailleurs pas sûr que le droit en ait une vision parfaitement claire, tant ce 
concept comme nous l’avons dit plus haut  est infiltré par des représentations sociales, 
sacralisées et/ou métaphysiques. 
 
1) Une vision sacralisée du génome-programme 
 
Au cœur des cellules des êtres vivants, « quelque chose » demeure caché, porteur d’un sens, à 
l’origine de toute vie, probablement l’œuvre d’un créateur. Ce « quelque chose » se nomme 
l’ADN et peut être qualifié de « texte originel », puisqu’il est décomposé symboliquement en 
lettres. La lecture de ce texte nous révèle à la fois l’essence des organismes et l’existence du 
créateur. Toute atteinte par l’homme à ce texte peut se révéler dangereuse, voire mortifère. 
Voici, reconstituée, la vision mystique courante de l’ADN. L’ouvrage La Mystique de 
l’ADN280, paru dès 1994 aux États-Unis, procède à une analyse édifiante de nombreux 
exemples de cette conception dans la littérature scientifique puis profane et diverses 
expressions artistiques. Les auteurs pointent les métaphores utilisées pour sacraliser l’ADN, 
telle que « bible », « livre de l’homme » et « Saint-Graal » : « Les auteurs qui parlent de 
                                                                                                                                                        
279  H. Atlan, La Fin du « tout génétique » ?, op. cit. note 40, p. 58-59 : « Il s’agit de l’éternelle tentation de 
rechercher la cause unique : quel chercheur n’a pas rêvé d’identifier la cause unique du phénomène qu’il étudie ? 
Dans les années 50, tout devait être ainsi ramené à une hormone. Aujourd’hui c’est à un gène. Visiblement, il 
n’est rien de plus satisfaisant que de découvrir la cause unique de quelque chose, et plus encore si cette cause 
contient l’effet […]. » 
280  D. Nelkin et S. Lindee, La Mystique de l’ADN, édition française, Belin, 1998. 
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l’ADN recourent souvent aux images les plus puissantes du christianisme pour bien souligner 
son importance. Autrement dit, les scientifiques et les vulgarisateurs empruntent les concepts 
les plus frappants d’un système de croyances donné pour étayer ceux d’un autre, dans le but 
de persuader leurs lecteurs du caractère central et important de la notion de gène. »281 Cette 
vision rend toute manipulation génétique suspecte car elle porte sur un objet tabou puisque 
sacré ; d’où le recours fréquent aux personnages de roman tels que Frankenstein282. On 
relèvera, dans le même sens, que la manipulation génétique telle qu’elle est présentée au 
cinéma est souvent source de catastrophe283 ou engendre un monde déshumanisé284. Les 
auteurs révèlent également le caractère magique de la sacralisation de l’ADN ; ils évoquent 
par exemple la création d’ « amulette génétique »285. La comparaison avec l’adoration des 
reliques chrétiennes est d’évidence, sous-tendue par la notion théologique de « transmission 
magique », c’est-à-dire la restitution, par la relique, de la présence de la personne à laquelle 
elle appartient. 
D’autres auteurs évoquent également la magie pour qualifier le génome et le programme ; le 
génome est appelé « fétiche », objet de « fascinations et de peurs », puisque, pensé 
« magiquement », il est la cause cachée de toute chose286. 
 
Cette conception du génome-programme comme langue originelle est parfois défendue 
sciemment. Dans son ouvrage Le Chiffre de la vie, Grégory Bénichou287 se propose de donner 
à la métaphore du génome programme langage originel) du « crédit »288, en explorant toute 
sa dimension philosophique et symbolique. Partant de la certitude que « l’arrangement 
séquentiel est responsable directement ou indirectement  de la genèse et du métabolisme 
                                                 
281  Ibid. p. 65. 
282  Ibid. p. 66, voir aussi A. Rey, « De la gêne du côté du gène », art. cité note 268, p. 77 : « Les 
manipulations génétiques sont fantasmées comme une sorte de jeu d’apprenti sorcier jonglant avec les gènes 
qu’il envoie d’un organisme à l’autre : transgénisme = transgression. » 
283  Resident Evil, de A. LARTER, production Metropolitan filmexport, 2002 : une multinationale procède 
à des expérimentations génétiques sur un virus et des êtres de laboratoires, le virus modifié génétiquement est 
inoculé à l’aide d’une seringue qui a elle-même la forme d’une double hélice, toute l’entreprise est alors 
contaminée, puis l’humanité toute entière. 
284  A. Niccol, Bienvenue à Gattaca (1997) imagine une société fondée sur la sélection génétique 
anténatale, seuls ces surhommes ont droit de cité. La société est alors froide et déshumanisée, tandis que, 
relégués dans les bas-fonds, les enfants nés sans sélection sont seuls capables de sentiments et d’émotions. 
285  D. Nelkin et S. Lindee, La Mystique de l’ADN, op. cit. note 280, p. 77. Ces amulettes s’entendent de 
bijoux contenant un véritable fragment d’ADN provenant de « personnalités » tels que des stars de rock ou de 
cinéma. 
286  H. Atlan, La Fin du « tout génétique » ?, op. cit. note 40, p. 60-61 : « Ce qui caractérise la pensée 
magique, c’est justement que rien, pour elle, n’est sans cause. Tout ce qui arrive a une cause, généralement 
unique et généralement cachée. » 
287  G. Bénichou, Le Chiffre de la vie, op. cit. note 254. 
288  Ibid. p. 32. 
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des organismes vivants »289, l’auteur indique que le concept de programme effraye les 
scientifiques lesquels ne s’autoriseraient plus à faire de la métaphysique , en ce qu’il 
traduirait trop évidemment la présence d’un créateur. L’auteur met en relation le texte de 
l’ADN avec les théories linguistiques présentant selon sa démonstration d’étonnantes 
similitudes avec le langage de l’ADN. Le programme, ou plutôt le « plan harmonieux 
préétabli » dans le génome d’un être vivant, démontre qu’il existe un dessin du 
développement de l’homme, conçu par un créateur et non livré au hasard290. 
 
À la marge de cette conception sacralisée du génome, s’inscrit celle, symbolique, qui analyse 
le génome comme le double du monde apparent : ce génome-double est en quelque sorte un 
réservoir à fantasmes, à rêves ou à réflexions une sorte « d’horizon de l’humanité » , dans 
lequel chacun puise, selon sa grille d’analyse291. 
 
 
2) Prédiction, explication ou essence de la nature humaine ? 
 
Il est parfaitement déductible des représentations profanes que nous venons d’exposer que la 
conception du génome-programme mène à l’idée que dans le génome est contenu, déterminé, 
une sorte de destin et qu’il le rattache à sa nature d’être humain. 
Ce génome-programme, fondé sur la causalité sans partage du gène qui détermine 
l’embryogenèse, le développement et le fonctionnement biologique de tout individu, enrichie 
d’une conception sacralisée de l’ADN est d’évidence une conception « déterministe ». 
Cependant, nous ne nous contenterons pas de ce constat d’évidence; il nous faut comprendre 
ce qu’est le déterminisme ainsi que le passage du déterminisme au réductionnisme génétique ; 
pour ce faire, il faut chercher, avec les épistémologues, les traces de ce déterminisme au cœur 
des raisonnements théoriques et métaphysiques de la biologie et de la génétique. Par là nous 
                                                 
289  Ibid. p. 20. 
290  Ibid. p. 59 : « Oui le programme ouvre sur un cryptogramme, une écriture polymorphe et confuse dont 
l’alphabet brasse et dérobe le sens d’un dictionnaire vivant. Décrypter le Grand Chiffre c’est pénétrer la matrice 
des formes, s’engager dans l’aventure d’une conquête, celle d’un sens caché. » 
291  Voir G. Huber, Le Génome et son double, op. cit. note 80, introduction p. 11-19. « […] Nous nous 
sommes rendu compte que l’analyse du génome humain était présentée par les décideurs comme l’exploration 
d’un nouveau monde, d’un autre monde, en un mot le double de notre monde. Cette vie dans l’arrière-monde 
contient toute la puissance fictionnelle de la biologie, mais, en même temps, nous parle de notre monde 
quotidien, l’interprétant sans cesse, et voulant le transformer. » 
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découvrons qu’on ne peut s’emparer de l’objet génome pour en traiter en quelque discipline 
que ce soit, que dans une conception essentialiste. 
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a) Du déterminisme au réductionnisme 
 
Déterminisme 
Le déterminisme permet de façon certaine les conditions étant réunies  la prédiction de ce 
qui adviendra. Ainsi, pouvons-nous définir le déterminisme génétique comme étant 
l’arrangement génétique, c’est-à-dire les caractéristiques génétiques de chaque individu 
permettant de prédire son phénotype. Cet arrangement génétique provient de son génome 
jouant le rôle d’un programme, reçu par hérédité à l’instar des autres individus humains. 
Ainsi, la relation du génotype d’un individu à son phénotype est-elle chargée des relents du 
déterminisme permettant la prédiction certaine. 
Il est possible de trouver dans les idées préformationistes292 les prémices du déterminisme qui 
ont pu orienter les recherches biologiques et génétiques. Pour les préformationistes, l’être 
adulte est contenu dans le germe, la détermination de son espèce et de tous ces caractères 
physiques sont déjà là, en beaucoup plus petit, en miniature293. La vieille théorie de 
l’homoncule294 est réactivée par la génétique ; le génome-programme n’est il pas censé 
contenir le plan de développement de l’être en son entier, ne le laissant se développer que 
d’une façon prédéterminée ?  
Quoique combattues dès le XVIIIe siècle au profit des théories de l’épigenèse295, ces théories 
préformationistes paraissent ressurgir avec la biologie et la génétique. E. F. Keller296 cite une 
phrase de Claude Bernard particulièrement instructive à cet égard : « Il y a comme un dessin 
préétabli de chaque être et de chaque organe, en sorte que si, considéré isolément, chaque 
phénomène de l’économie est tributaire des forces générales de la nature, pris dans ses 
rapports avec les autres, il révèle un lien spécial, il semble dirigé par quelque guide invisible 
dans la route qu’il suit et dans la place qu’il occupe. » Ce « guide invisible », qui détermine 
par la causalité des gènes, le développement et le fonctionnement d’un organisme pourrait 
être la définition du génome-programme qui contiendrait l’organisme en miniature. 
                                                 
292  L.-M. Morfaux, Vocabulaire de la philosophie et des sciences humaines, op. cit. note 147, p. 282 : « La 
préformation est la théorie selon laquelle tous les organes de l’être vivant sont préformés dans l’embryon et tous 
les êtres d’une lignée dans les œufs des premiers géniteurs. » 
293  H. Atlan, La Fin du « tout génétique » ?, op. cit. note 40, p. 57. 
294  L’homoncule est, d’après la définition du dictionnaire Petit Larousse (Édition 2003) un « petit homme, 
petit être doué d’un pouvoir surnaturel, que les alchimistes prétendaient fabriquer à partir de sperme et de sang ». 
295  L.-M. Morfaux, Vocabulaire de la philosophie et des sciences humaines, op. cit. note 147, p. 103 : 
« théorie selon laquelle l’embryon se développe par prolifération cellulaire et sous l’influence du milieu […] ». 
296  E. F. Keller, Le Siècle du gène, op. cit. note 259, p. 106 : « Avec l’émergence de la biologie 
moléculaire, les biologistes semblaient avoir enfin découvert leur homoncule, qui se révéla, au bout du compte, 
être une molécule. » 
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Réductionnisme 
Mais s’il est admis que le seul génome-programme détermine, il est admissible que seul le 
génome-programme donne l’explication du phénotype ; nous sommes alors en présence de la 
définition du réductionnisme génétique, qui souffre deux acceptions297 : 
- une acception courante consistant à ne trouver la cause d’une maladie, voire d’un caractère 
psychologique par exemple que par la présence ou l’action d’un gène particulier, alors que ces 
causes peuvent être diverses, voire a-génétiques, 
- une autre acception correspond à un « dogme »298 de la génétique qui veut que la formation 
de l’organisme s’effectue selon une seule voie, celle qui conduit du niveau moléculaire du 
gène à la formation de l’organisme entier, par le biais de « l’information » transmise via les 
gènes299. 
 
Cette vision biologique réductionniste repose à la fois sur l’idée de spécificité300 – chaque 
élément biologique répond à un signal précis d’affinité avec un autre élément et uniquement 
avec lui  et sur la notion d’information génétique univoque (du gène à la protéine, de la 
protéine à l’organe, sans influence de l’environnement)301. 
 
Selon Jean-Jacques Kupiec, ce réductionnisme génétique domine la discipline depuis 
longtemps et il repose sur le désir de faire échapper le développement et le fonctionnement 
des êtres vivants au hasard brownien302 ; il interdit par surcroît les influences de 
                                                 
297  Pour une définition plus précise du réductionnisme génétique, opposé au déterminisme, voir J. Gayon, 
« Prédire ou expliquer ? », Sciences et Avenir, oct.-nov. 2003, p. 39-44 ; l’auteur définit le déterminisme 
génétique comme pouvant conduire à une prédiction du phénotype à partir de la connaissance du génotype. Le 
réductionnisme quant à lui est de l’ordre de l’explication des phénomènes par le génotype. 
298  À propos des dogmes de la génétique, voir ce qu’en dit A. Pichot dans son article « La génétique est 
une science sans objet », op. cit. note 270, p. 131. Toujours très critique vis-à-vis du fondement théorique même 
de la discipline génétique, il indique qu’il s’agit de la seule science a « avoir ses dogmes, du moins la seule à 
ouvertement les qualifier ainsi ». 
299  J.-J. Kupiec et P. Sonigo, Ni dieu ni gène, op. cit. note 143, p. 66-69 : Ce dogme a été formulé, en 1970 
par F.Crick lui-même, et « stipule que le flux d’information ne peut passer que de l’ADN vers les protéines et 
qu’un gène détermine entièrement une protéine par l’information qu’il contient ». Pour les auteurs, ce 
raisonnement sert aussi à distinguer entre génotype et phénotype. 
300  Ibid. p. 69, la notion serait constamment utilisée en biologie ; on postule par là qu’il y aurait une sorte 
de mécanisme de reconnaissance au niveau moléculaire. 
301  Ibid. p. 71-75. Pour plus de précisions sur ces deux notions de spécificité et d’information génétique, 
voir notamment la correspondance qu’établit J.-J. Kupiec entre l’arbre de porphyre, théorie du IIIe siècle de notre 
ère décrivant comment les individus sont engendrés à partir des espèces, et ce que l’auteur appelle « le schéma 
du réductionnisme ». Voir aussi J.-J. Kupiec, « Les espèces existent-elles ? », Sciences et Avenir, avr.-mai 2003, 
p. 34-38. 
302  Le mouvement brownien est comparable au mouvement désordonné de très petites particules. 
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l’environnement sur le programme génétique303. Or, penser que seul le génome-programme 
explique le développement et le fonctionnement d’un organisme consiste à faire prévaloir le 
rôle de l’inné sur celui de l’acquis. Le déséquilibre est patent et perceptible par le profane lors 
des annonces d’isolement du gène qui gouvernerait l’apparition de telle ou telle maladie304. 
 
Parce qu’il est le seul élément déterminant et explicatif du développement et du 
fonctionnement de l’organisme, le génome-programme de l’homme n’est-il pas ce qui 
rattache fondamentalement l’être humain à son espèce ? Le programme, dont chaque génome 
individuel constituerait pour filer la métaphore informatique  une « licence » à la manière 
d’un logiciel, n’est-il pas la « carte d’identité humaine » de chaque individu ? 
Le fait que le génome puisse présenter des similitudes avec les propriétés attribuées à l’âme 
humaine nous conduit vers une vision résolument essentialiste du génome commun de 
l’homme où il serait une sorte de concept moderne de la « cause formelle » issue de la théorie 
d’Aristote. Le génome commun de l’homme est ce qui fait que l’homme est homme 
indépendamment de modifications temporaires ou accidentelles. 
 
 
b) De l’âme à la cause formelle 
 
Avoir un génome « humain » donne-t-il une âme ? L’âme est considérée comme le principe 
spirituel composant l’être humain, en sus du corps. Or l’ADN, dans l’imagerie profane, est, à 
l’instar de l’âme, une entité cachée, extractible du corps, et immortelle305. Elle est censée 
déterminer les aspects fondamentaux de l’individu. Comme l’âme, l’ADN serait ce qui 
« insuffle la vie », persiste après la mort mais peut permettre de la recréer. Ainsi, de la même 
façon qu’un individu humain est doté d’une âme, siège du bien et du mal, il est doté d’un 
                                                 
303  J.-J. Kupiec et P. Sonigo, Ni Dieu ni Gène, op. cit. note 143, p. 68. Les auteurs citent cette fois J. 
Monod : « Le programme ne reçoit pas les leçons de l’expérience », il est en quelque sorte « imperméable aux 
influences de l’environnement ». 
304  A. Mauron, « Is the Genome the secular equivalent of the Soul ? », Science, vol. 291, 2 fév. 2001, 
p. 831-832. « This notion was already evident in the 1960s during the nature-versus nurture controversies about 
human intelligence-those siding with nature were sceptical of special educational efforts for the underprivileged 
because low intelligence was supposed to be part of the nature, that is “in the genes” and therefore immutable. 
The rapid succession of discoveries and speculations about the genetic basis of psychiatric disease, alcoholism, 
and violence, and such recurring conundrums as the “homosexuality gene” have left their mark on the public 
consciousness. For many, it is a given that the genome is closer individual properties, which are acquired and 
thus considered more flexible and amenable to external influences. » 
305  Voir D. Nelkin et S. Lindee, La Mystique de l’ADN, op. cit. note 280, p. 66 ; « Le clonage de l’ADN 
est devenu la technique reconnue, dans la culture de masse, pour reconstruire le corps des organismes éteints. » 
Voir à cet égard le scénario du film de S. Spielberg, Jurassic Park (1993), où des dinosaures sont « recréés » à 
partir de leur ADN conservé. 
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ADN programmé, qui détermine ses caractéristiques propres. Cette « animation » de l’être 
humain par la simple possession d’ADN humain garde toute son actualité dans les débats 
bioéthiques, lorsqu’il s’agit de définir à partir de quel stade la cellule, l’embryon, est un 
humain. La théorie de l’animation immédiate domine désormais la doctrine catholique306. La 
cellule-œuf, dès fécondation, fait partie, pour cette doctrine, de l’humanité. 
Il n’en a pas toujours été ainsi. Les scolastiques postulaient par exemple une animation 
retardée, lorsque l’embryon était suffisamment « formé »307. Or cette notion de forme, comme 
l’explique Alexandre Mauron, est à comprendre dans le sens, thomiste, de forma, tiré de la 
philosophie d’Aristote ; « On pensait que la forma imprime à un organisme ses 
caractéristiques individuelles, ainsi que l’essence de son espèce. »308 Le génome serait donc 
l’équivalent de la forma médiévale : à la fois révélateur de l’identité d’un individu (de ses 
caractéristiques propres) et l’attachant à son espèce, c’est-à-dire à l’essence309, à la nature de 
l’homme. 
 
Le génome commun de l’homme est-il la cause formelle de l’humanité ? 
 
Pour Aristote310, il existait pour tout chose naturelle ou artéfactuelle des « causes formelles » 
(eidos en grec) ; ces causes formelles sont les espèces ; elles fondent la réalisation de toute 
chose, à partir d’un substrat « cause matérielle » et d’une forme servant de « moule » dans 
                                                 
306  Instruction donum vitae (1987), Congrégation pour la doctrine de la foi, disponible sur le site 
http://www.cef.fr/catho/search/index.php?recherche=respect+vie+humaine (p. consultée le 12 déc. 2007) : « Dès 
que l'ovule est fécondé, se trouve inaugurée une vie qui n'est ni celle du père ni celle de la mère, mais d'un 
nouvel être humain qui se développe par lui-même – Il ne sera jamais rendu humain s'il ne l'est pas dès lors. À 
cette évidence de toujours [...], la science génétique moderne apporte de précieuses confirmations. Elle a montré 
que, dès le premier instant, se trouve fixé le programme de ce que sera ce vivant : un homme, cet homme 
individuel avec ses notes caractéristiques déjà bien déterminées. Dès la fécondation est commencée l'aventure 
d'une vie humaine dont chacune des grandes capacités demande du temps pour se mettre en place et se trouver 
prête à agir. » 
307  A. Mauron, « Is the Genome the secular equivalent of the Soul ? », op. cit. note 304, p. 831 : les 
scolastiques postulaient que l’embryon mâle humain était « animé » au bout de 40 jours, délai étendu à 90 jours 
pour l’embryon femelle. 
308  Ibid. p. 831. 
309  L’essence est pour Aristote une « permanence inaltérable » ; elle n’est pas susceptible de diminuer ou 
de croître : « on est pas plus ou moins un homme » ; elle est ce qui appartient à un être « depuis sa naissance 
jusqu’à sa disparition, intégralement, sans progrès ni déficience ». Voir E. Brehier, Histoire de la philosophie, I/ 
Antiquité et Moyen Âge, coll. « Quadrige », PUF, Paris, 1997, p. 178. 
310  Ibid. p. 180 : « La théorie des causes répond à la question : qu’est-ce qui fait que tel sujet acquiert telle 
forme, que le malade guérit ou que l’airain devient statue ? C’est la cause matérielle de qui la chose est faite ; 
c’est ici l’airain ou le malade ; la cause formelle, forme, modèle ou essence, qui est l’idée de la santé dans 
l’esprit du médecin ou l’idée de statue dans l’esprit du sculpteur ; la cause finale, c’est-à-dire l’état final ou 
achevé en vue duquel l’être en puissance est devenu être en acte, la forme de la statue vers laquelle change 
l’airain, celle de la santé vers laquelle change l’organisme. » 
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lequel se coule la chose ou l’organisme, selon un principe d’ordre311, « une cause finale », un 
but de réalisation. Pour les tenants de la cause formelle, selon lesquels toute chose est formée 
à partir d’un moule, les espèces sont réelles, au sens premier du terme, et sont contenues de 
façon immanente dans les choses ou les êtres vivants. La connaissance du mot qui désigne la 
chose équivaut à connaître son essence312. Pour les adversaires de la cause formelle, seul 
l’objet ou l’individu compte, il n’y a pas d’espèce déterminée a priori, seul le classement de 
l’observateur rassemble, suivant sa propre subjectivité, les choses ou les êtres qui se 
ressemblent. C’est une vision dite « nominaliste ». 
J.-J. Kupiec indique que l’histoire des sciences a été dominée depuis le Moyen Âge par le 
nominalisme, trouvant son apogée avec le rejet par les sciences physiques de tout fixisme ou 
réalisme des espèces, au profit de la découverte de « lois scientifiques »313. Selon l’auteur, il 
n’en est pas de même en biologie, même si Darwin était nominaliste ; c’est la génétique et 
Hugo de Vries qui ont revivifié le réalisme des espèces314. Ce dernier en effet a prétendu 
trouver « l’espèce vraie » dans les gènes, s’opposant à l’espèce des classificateurs 
nominalistes315. 
Une très bonne illustration de cette prétention génétique à trouver l’espèce vraie est donnée 
par Jacques Monod dans son célèbre ouvrage Le Hasard et la Nécessité316. 
                                                 
311  La cause formelle est incluse dans la théorie des quatre causes, « dans le cas d’une statue, la cause 
matérielle est la matière dont elle est faite (bronze, marbre) ; la cause formelle, la figure qu’elle représente (par 
exemple Apollon), la cause efficiente, le sculpteur ; la cause finale, le but visé par le sculpteur (beauté, gloire, 
gain…) ; voir L.-M. Morfaux, Vocabulaire de la philosophie…, op. cit. note 147, p. 43. 
312  La définition pour Aristote est une expression rationnelle qui montre le « par quoi » la chose est : 
autrement dit « la monstration de l’essence ». L. Millet, Pour connaître Aristote, Bordas, 1987, p. 71 et s. 
313  J.-J. Kupiec, Les Espèces existent-elles ?, op. cit. note 146, p. 36-37. Dans le même temps, l’auteur 
rappelle l'ambiguïté de la notion d’espèce elle-même. 
314  J.-J. Kupiec et P. Sonigo, Ni dieu ni gène, op. cit. note 143, p. 56-57. Dans un paragraphe intitulé « La 
négation du darwinisme par la génétique », les auteurs expliquent le retour selon une décision purement 
métaphysique et non-fondée sur l’expérience  depuis de Vries, au réalisme lamarckien opéré par la génétique : 
« Pour lui (de Vries) nonobstant tous les débats antérieurs, l’espèce est bien réelle, elle correspond à des types 
invariants et la transition entre ces types s’opère par mutation. » La mutation « permet de définir ce qu’il appelle 
l’espèce élémentaire. Ce serait l’espèce véritable, enfin découverte […] ». 
315  De la même manière, A. Mauron donne une intéressante illustration de l’idée que le génome détermine 
l’espèce vraie ; il cite des débats publics organisés en Suisse sur le génie génétique, avant un référendum. Il 
indique que les questions du public sur les animaux transgéniques et le nombre de gènes « humains » qu’il 
faudrait introduire pour rendre un porc « humain » furent nombreuses ; selon l’auteur, l’idée de l’espèce 
« vraie » déterminée par le génome alimente les peurs des manipulations génétiques. Il s’agirait alors, de même 
que pour J.-J. Kupiec et P. Sonigo, d’une conception prédarwinienne des espèces (comme entités immuables et 
distinctes), les gènes de porc déterminant la nature porcine, les gènes humains la nature humaine. Chaque 
génome est l’eidos qui définit l’espèce pure. A. Mauron, « Is the Genome the secular equivalent of the Soul ? », 
op. cit. note 236, p. 832. 
316  J. Monod, Le Hasard et la Nécessité, essai sur la philosophie naturelle de la biologie moderne, 
Éditions du Seuil, 1970, nouvelle édition, coll. « Point Seuil », 2002. Voir p. 29 : « Le contenu d’invariance 
d’une espèce […] assure la conservation de la norme structurale spécifiques. » 
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L’auteur se dit confronté à une « contradiction épistémologique profonde » qui veut, depuis 
Descartes, que l’objectivité de la science et la recherche d’une cause finale c’est-à-dire d’un 
projet  soient antinomiques317. Selon lui cependant, il faut bien se résoudre à parler de 
« projet » poursuivi par les organismes vivants se développant et plus particulièrement d’un 
« contenu d’invariance génétique ». C’est pour contourner cette contradiction qu’au lieu 
d’employer le terme « téléologie » savoir la recherche des causes finales dans la nature  il 
emploie le terme de « téléonomie » qui explique le mécanisme de la finalité en écartant tout 
recours à un principe métaphysique. La téléonomie est le « principe d’ordre » qui permet la 
transmission héréditaire du « contenu d’invariance », de la « norme structurale spécifique »318. 
 
On voit très bien ici l’idée essentialiste et fixiste de la génétique, le « contenu d’invariance 
génétique » ne serait-il pas « l’espèce vraie » et la téléonomie, le principe d’ordre, le principe 
organisateur, c’est-à-dire le programme génétique ? 
 
À cette étape de notre raisonnement, si on se souvient des usages métaphoriques du langage à 
propos du génome, de la causalité sans partage du gène et qu’on les met en relation avec la 
métaphysique génétique, on comprend mieux que la connaissance par sa simple lecture  du 
génome commun de l’homme est celle de l’essence, immanente, présente au niveau 
moléculaire, de l’espèce humaine. 
Cette conception nous semble incontournable, parce que inscrite dans la théorie génétique 
elle-même ; quand bien même nous essayerions de nous départir de cette vision essentialiste 
du génome commun de l’homme, nous ne le pourrions pas ; le concept a été inventé avec ce 
présupposé, et le projet de décryptage n’a fait qu’y accorder du crédit. 
Il nous semble évident que rejeter l’essentialisme à l’origine du concept de « génome 
humain »  revient à rejeter le concept lui-même. 
 
Pourtant, nombreuses sont les remises en cause des fondements mêmes de ces conceptions 
métaphysiques génétiques ; pire encore, le concept de gène lui-même n’est-il pas mis à mal ? 
 
                                                 
317  Ibid. p. 37-38 : « L’objectivité cependant nous oblige à reconnaître le caractère téléonomique des êtres 
vivants, à admettre que, dans leurs structures et performances, ils réalisent et poursuivent un projet. » 
318  Voir aussi les propos de F. Jacob, rapportés par E. F. Keller, dans Le Siècle du gène, op. cit. note 259, 
p. 80 : « Jacob ne ressentait pas le besoin de définir le terme programme ; il observait simplement qu’il 
représente un modèle emprunté aux calculatrices électroniques et qu’il assimile le matériel génétique d’une œuf 
à la bande magnétique d’un ordinateur. » 
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C) Que reste-t-il aujourd’hui du programme génétique ? 
 
Une réponse provocatrice consisterait à dire que pour les scientifiques il ne reste quasi rien du 
programme génétique, alors qu’il subsiste dans nos représentations profanes319. En fait, l’idée 
du plan de développement du programme demeure, mais elle ne réside plus dans le seul 
génome. 
La notion de programme génétique en ses deux branches que nous avons ci-dessus 
distinguées, l’ontogenèse et la détermination des fonctions biologiques, s’est 
considérablement transformée et le rôle causal du gène est remis en cause (1). Face à un 
certain vide théorique de la discipline génétique, d’autres théories délaissant le déterminisme 
au profit de l’aléa se développent (2). 
 
1) Transformation de la notion de programme génétique 
 
Le retour de l’épigénétique et de l’environnement 
 
Pour H. Atlan, la théorie de l’omnipotence causale du gène est le fruit d’un « effet 
réverbère »320 voulant qu’on s’intéressât plus à la génétique car elle est en quelque sorte 
« sous la lumière », qu’elle suscite plus de financements et une meilleure disponibilité des 
techniques, plutôt qu’à l’épigenèse la transmission, par un autre biais que les gènes, des 
caractères héréditaires. Par surcroît, déterminer la séquence d’un nouveau gène321 est plus 
simple que de décrire les phénomènes complexes de l’épigenèse. 
Les influences de l’environnement sur le développement de l’embryon quant à elles peuvent 
moduler les effets du génotype ; il s’agit, chez l’humain, des environnements cytoplasmique, 
utérin et postnatal. Les influences de l’environnement sont par ailleurs démontrées dans le 
fonctionnement de tout organisme, comme guide ou modificateur de l’activité des gènes322. 
                                                 
319  Ibid. p. 93 : « Malgré tout, la croyance en un programme centralisé du développement qui réside dans 
le génome n’a pas disparu, en particulier dans la presse grand public. » 
320  H. Atlan, La Fin du « tout génétique » ?, op. cit. note 40 p. 57-58. L’auteur indique qu’il y a une 
nécessaire balance entre préformation et épigenèse, mais que le coup de projecteur mis sur la biologie 
moléculaire a entraîné une dissymétrie.  
321  Ibid. p 58 : « Il ne se passe pas de semaine qu’on n’identifie de nouveaux gènes donnés pour 
responsables de l’apparition de caractères normaux ou pathologiques. Il y aurait beaucoup à dire sur le manque 
de rigueur qui entache trop souvent la manière dont cette identification est établie, en général à partir de 
corrélations statistiques approximatives, sans qu’aucune relation causale soit démontrée. Mais c’est beaucoup 
plus facile à faire que d’analyser des déterminismes épigénétiques qui font appel nécessairement à une 
multiplicité de facteurs causaux intriqués les uns dans les autres. » 
322  Voir par exemple N.-W. Blackstone, « Des gènes sous influence », Sciences et Avenir, oct.-nov. 2003, 
p. 64-68. 
 - 85 - 
  
 
La sous-estimation des phénomènes de l’épigenèse et de l’environnement sur le 
développement de l’organisme et son fonctionnement est surprenante, au regard d’une part du 
fait que le processus reproducteur transmet non seulement des gènes mais aussi du 
cytoplasme323 et, d’autre part, de la découverte des gènes dits « du développement », lesquels 
se retrouvent à l’identique dans différentes espèces, démontrant à l’évidence que d’autres 
facteurs que des facteurs génétiques agissent324. 
Désormais, l’embryogenèse s’intéresse à ces facteurs, ainsi qu’aux influences de 
l’environnement sur le développement et de l’embryon et des fonctions biologiques325. 
 
Le programme de développement n’est donc plus seulement génétique, ce que confirment les 
expériences réussies de clonage reproductif de mammifères. 
 
La reprogrammation ? Le clonage reproductif de mammifères 
 
Si le clonage des mammifères a fait grand bruit chez les biologistes et chez les généticiens 
en sus des questions morales suscitées par son utilisation supputée chez l’homme  c’est 
qu’il contrevenait de façon spectaculaire à l’idée de programme génétique. 
En effet, le fait de pouvoir obtenir le développement d’un embryon à partir d’un noyau d’une 
cellule adulte placée dans un ovocyte énucléé est hérétique pour un partisan du programme de 
développement génétique uniquement contenu dans les gènes du noyau de la cellule. Ces 
expériences ont définitivement prouvé l’importance du cytoplasme de la cellule-œuf, auquel 
on attribue des facultés de reprogrammation326. 
                                                 
323  E. F. Keller, Le Siècle du gène, op. cit. note 259, p. 84. L’auteur cherche l’explication de la recherche 
dans le seul matériel génétique du programme de développement de l’organisme : « En effet, la conviction que le 
cytoplasme ne pouvait ni porter ni transmettre des traces réelles de mémoire intergénérationnelle avait été un 
pilier de la génétique depuis si longtemps qu’elle faisait désormais partie de la “mémoire” de cette discipline. » 
324  H. Atlan, La Fin du « tout génétique » ?, op. cit. note 40, p. 44 et s. L’auteur développe l’exemple des 
gènes du développement de la drosophile, qui sont les mêmes chez la souris. Surtout il cite la mise en évidence 
du fait que lors de la fécondation chez ces animaux, entrent en scène des ARN uniquement transmis par le 
cytoplasme de l’œuf maternel et « silencieux » avant fécondation. Ainsi, comme pour un œuf fermé de poule par 
exemple, « le programme de développement est contenu dans la totalité de l’espace occupé par l’embryon ; sa 
nature est l’ensemble des réactions biochimiques qui aboutissent au développement ». 
325  Voir N. Peyrieras, « Les avatars du gène maître », Sciences et Avenir, oct.-nov. 2003, p. 22-26 : « Il 
apparaît clairement aujourd’hui que la logique de la régulation de l’expression génique réside ailleurs que dans la 
spécificité de l’interaction entre un facteur de transcription et une séquence de quelques nucléotides. Elle 
s’inscrit dans le contexte épigénétique de la cellule et de son environnement et pourrait se jouer en grande partie 
dans l’organisation de la chromatine et dans la dynamique des interactions moléculaires. » 
326  E. F. Keller, Le siècle du gène, op. cit. note 259, p. 86-92. L’auteur explique brièvement l’histoire du 
clonage reproductif des mammifères et les techniques consistant à rendre compatibles la chromatine de la cellule 
dont on prélève le noyau avec le cytoplasme de la cellule zygote receveuse. Elle fait part des interrogations 
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Au surcroît, ces expériences contrevenaient à un des dogmes de la génétique que nous avons 
évoqué plus haut, voulant que l’information spécifique soit transmise par un seul chemin qui 
conduit de l’ADN à la cellule, à l’organe et à l’organisme, et que le chemin inverse ne soit pas 
possible, un « retour en arrière » ne pouvant être observé. La reprogrammation d’une cellule 
en embryon prouve que le chemin inverse est possible327. 
 
L’invalidation de la théorie de l’information 
 
L’ADN, suite de nucléotides, est censée transmettre une « information », traduite au terme 
d’un recopiage en protéine. Cette notion d’information, initialement fondée sur une théorie 
probabiliste et mathématique, a été dévoyée par la notion de programme génétique328. D’une 
information purement quantitative elle est devenue qualitative, porteuse de sens, comme si la 
suite des nucléotides composait un programme logique et directeur. Or, « il n’y a pas de 
corrélation entre la quantité d’information codée dans l’ADN et ce que sont les 
organismes »329. Pour la théorie mathématique initiale, « destinée à quantifier ce qui se 
transmet dans une voie de communication utilisant l’alphabet d’un langage ou tout autre 
système de signes »330, il existe le même niveau d’information dans un annuaire téléphonique 
et dans une encyclopédie. Il s’agit d’une théorie quantitative. Par conséquent, l’information 
transmise par la séquence combinée de nucléotides doit retrouver son sens premier limité au 
rôle de sa transmission dans la réplication du matériel génétique et de son codage dans la 
synthèse des protéines. 
La métaphore du programme génétique a donc perdu le fondement théorique tiré des 
techniques informatiques. 
Au surplus, la notion de programme génétique est mise à mal par la remise en cause du rôle 
fonctionnel du gène. 
 
                                                                                                                                                        
qu’ont suscitées ces succès : si le programme de développement réside dans le génome, pourquoi ne serait-il pas 
possible de cloner un nouvel organisme à partir du noyau d’une cellule adulte ? « Pourquoi aurait-on besoin de 
transférer le noyau dans un ooplaste ? ». 
327  H. Atlan, La Fin du « tout génétique » ?, op. cit. note 40, p. 74-75 : « Cette réussite (le clonage 
reproductif de mammifère) n’est étonnante que pour qui localise de façon stricte le programme de 
développement dans les gènes. Selon la vulgate que nous avons apprise, la différenciation implique que le 
génome de la cellule différenciée se trouve dans un état d’activité dicté par l’exécution du programme et qu’il 
n’est pas question ensuite que le programme se déroule à l’envers. » 
328  H. Atlan, « L’information génétique », Sciences et Avenir, oct.-nov. 2003, p. 46-50. 
329  J.-J. Kupiec, « L’information génétique, concept scientifique ou principe métaphysique », Sciences et 
Avenir oct.-nov. 2003, p. 5. 
330  Développée par C. Shannon, ibid. p. 48 : « Toute séquence de lettres ou de signes […] est porteuse 
d’une certaine quantité d’information. La théorie mesure le caractère improbable qu’une séquence ait été 
assemblée par hasard. » 
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Le gène est loin de déterminer seul le phénotype, encore plus loin de l’expliquer 
 
Le rôle fonctionnel du gène est totalement remis en cause ; à l’exception des maladies 
monogéniques, pour lesquelles la présence d’un gène altéré conduit à une maladie (dont 
parfois les phénotypes sont divers), les biologistes ne parlent guère plus en terme de 
déterminisme génétique (c’est-à-dire la faculté d’effectuer une prédiction) encore moins en 
terme de réductionnisme (la faculté d’expliquer une maladie). 
 
L’équation un gène-une enzyme est définitivement abandonnée : « Nous devons renoncer à 
l’idée qu’un gène produit une seule enzyme (ou une protéine), même dans le cas des gènes 
structuraux ». Un gène peut être utilisé pour produire plusieurs protéines ; il s’ensuit que la 
définition fonctionnelle du gène perd de sa pertinence ; on ne distingue plus exactement à 
quoi il sert et dans quelles conditions il est utilisé : « Comment fait-il son choix ? (de 
production de protéines). En réalité, ce n’est pas lui qui le fait. La responsabilité de cette 
décision réside ailleurs, dans la dynamique complexe de la cellule dans son ensemble».331 Le 
gène « intelligent » constituant du programme génétique et, comme tel, décideur de la 
production de protéines, est désormais pris dans l’ensemble complexe des mécanismes 
cellulaires. 
M. Morange a récemment écrit : « Les gènes participent bien à la réalisation de fonctions 
complexes, mais aucun gène ne peut être considéré comme le porteur de cette fonction. »332 
Les expériences tendant à inactiver un gène par exemple333 ont donné trop de résultats 
aléatoires pour pouvoir déterminer sa stricte et seule causalité. L’aboutissement de ces 
recherches conduit à placer à l’intérieur du jeu complexe de composants moléculaires les 
fonctions que l’on attribuait aux seuls gènes : « À l’intérieur de ces réseaux, la contribution de 
chacun est difficile à apprécier et son inactivation a des effets imprévisibles ; le réseau peut se 
rééquilibrer ou, à l’inverse, adopter un mode de fonctionnement totalement nouveau. »334 
Actuellement, alors que les biologistes moléculaires ont identifié de nombreux gènes, il n’est 
donc plus possible de prédire avec certitude quelle condition phénotypique il engendrera, non 
plus, a fortiori, de fournir l’explication de ce phénotype par l’action du gène. 
                                                 
331  E. F. Keller, Le Siècle du gène, op. cit. note 259, p. 63. 
332  M. Morange, « La déconstruction de la notion de gène », in Génétique, science humaine, art. cité. note 
246, p. 116. 
333  Technique du Knockout, signifiant qu’on remplace la copie normale d’un gène par sa copie anormale, 
par exemple chez la souris ; « Parfois et ce fut sans doute les cas les plus fréquents, l’inactivation de gènes 
considérés comme essentiels n’avait aucun effet apparent sur les organismes », ibid., p. 108. 
334  Ibid. p. 108. 
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Que reste-t-il en conséquence de la notion de programme génétique, alors qu’il est désormais 
connu que le programme de développement d’un organisme n’est pas seulement contenu dans 
les gènes et que ceux-ci ont perdu leur intelligence et leur pouvoir explicatif ? 
 
On peut remarquer que sont toujours recherchés un programme ou un plan, même si les 
leçons des espoirs déçus du seul séquençage du génome commun de l’homme ont été 
tirées335; mais il est évidemment tenu compte du regain de l’étude des mécanismes 
biologiques dynamiques et complexes, bien loin de la vision d’un programme statique formé 
une fois pour toute dans le génome336. 
De la notion d’un programme, qui voulait être écrit grâce à une correspondance statique de 
l’ordre des nucléotides contenus dans le génome ne resterait donc qu’un plan de 
développement imprégné par la complexité et prenant en compte l’épigenèse et 
l’environnement. 
Devant cette complexité retrouvée, face à la simplicité explicative historique de la génétique, 
certains réclament un nouveau cadre théorique pour la biologie et la génétique et proposent 
des théories alternatives. 
 
2) Un vide théorique laissant place à l’aléa 
 
Nous venons d’examiner la déconstruction pour reprendre l’expression de M. Morange  
fonctionnelle du gène, mais sa déconstruction conceptuelle est éminemment plus 
déconcertante. 
 
Le gène : un concept plural et flou 
Le gène n’existe pas naturellement, la molécule d’ADN existe, mais pas le gène337. Il s’agit 
d’une construction artificielle, d’un assemblage de nucléotides constitué par la pensée, entre 
                                                 
335  Telles en témoignent l’annonce, rapporté par E. F. Keller, du nouveau Bauer Center for Genomics 
Research de l’Université de Harvard : « La question essentielle n’est plus “qui sont les acteurs ?”, mais “quel est 
le scénario ?” », ou la déclaration de Denis Noble d’Oxford : « Nous avons défait le puzzle ; nous devons 
maintenant retrouver comment le reconstruire ». E. F. Keller, « Génome, postgénome, quel avenir pour la 
biologie ? », La Recherche, no 376, juin 2004, p. 32. 
336  E. F. Keller, Le Siècle du gène, op. cit. note 259, p. 99 : « Aujourd’hui, si l’on demandait en quoi le 
programme consiste et où il réside, on entendrait un nombre croissant de chercheurs dans le domaine répondre 
que le programme consiste en un complexe interactif composé de structures génomiques et du vaste réseau de la 
machinerie cellulaire dans lequel ces structure sont impliquées et qu’il réside dans ce complexe. » 
337  M. Morange, « Déconstruction de la notion de gène », article cité. note 246, p. 113 : « Le gène n’existe 
pas ; c’est une construction bancale tentant de rendre compte et d’accompagner le travail des biologistes. » 
 - 89 - 
  
exons et introns338. Le gène n’est en aucun cas le dévoilement d’une réalité préexistante stable 
et statique, puisque, nous l’avons vu, sa fonction dépend de processus dynamiques dans un 
contexte complexe. 
Pour E. F. Keller, le gène qui correspond à celui de la transmission héréditaire n’est pas le 
même que celui qui exprime la ou les protéines. Il n’est plus possible de regrouper sous le 
même terme unique de gène ces différents processus339. Pour M. Morange, le concept est 
devenu « flou »340. Depuis la découverte des phénomènes d’épissage (coupure de l’ARN suivi 
de réligature de certains fragments pouvant engendrer des produits différents) ou des gènes 
qui peuvent réguler l’expression de plusieurs autres gènes, il est difficile de savoir ce qu’on 
appelle exactement un gène. Certains scientifiques avaient proposé de le remplacer par 
d’autres concepts plus précis341, mais l’usage répandu  du terme s’est conservé, même s’il 
oblige les généticiens à préciser le contexte dans lequel s’exprime le gène considéré342. 
 
Pour en finir totalement avec le concept historique de gène, M. Morange démontre également 
que le gène ne peut en aucun cas être à l’origine de la vie : « Les gènes sont une invention 
tardive de l’évolution : la vie a existé sans eux. Leur invention fut pour les êtres vivants 
l’équivalent de celle de l’écriture pour les civilisations humaines : celle d’une forme de 
mémoire stable, se substituant aux mécanismes peu fidèles de reproduction qui l’avaient 
précédée. »343 
 
Pour A. Pichot, le concept de gène peut être qualifié de « mou », traduisant l’écroulement du 
cadre théorique de la génétique. En effet, la théorie produite par E. Schröndiger voulait qu’il y 
ait une stricte correspondance entre une substance physiquement ordonnée et l’ordre de l’être 
vivant. L’expérience ayant montré que cette correspondance entre l’ordre du matériel 
                                                 
338  Voir supra nos définitions présent Titre, chapitre I section 1 §2.  
339  E. F. Keller, Le Siècle du gène, op. cit. note 259, p. 69 : « Le gène n’est plus une entité unique, mais un 
mot doté d’une grande plasticité, défini uniquement par le contexte expérimental spécifique dans lequel il est 
employé. » 
340  M. Morange, « L’atome biologique », Sciences et Avenir, oct.-nov. 2003, p. 16-20. 
341  Ibid. p. 18. L’auteur cite les tentatives de S. Benzer pour qualifier les gènes soit en unités de mutation, 
de recombinaison ou de fonction. 
342  Voir H. Atlan, La Fin du « tout génétique » ?, op. cit. note 40, p. 53 : « À la limite d’ailleurs, on ne 
devrait pas appeler “gènes” les ADN. Si on le fait, on est obligé de reconnaître que le génétique, c’est-à-dire les 
processus génétique au sens propre, ne sont pas dans les gènes, ou inversement on est obligé de considérer 
comme gènes au minimum un ensemble ADN-protéines capable d’avoir une certaine activité. » 
343  Ibid. p. 110. 
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génétique et l’ordre de l’être vivant était de plus en plus contestable, on aboutit au 
« ramollissement » de la théorie et de la notion de « gène »344. 
 
Enfin, il semble bien que le gène n’ait plus le monopole de la transmission de 
« l’information » ; une protéine sans ADN ni ARN, le prion, est capable de transmettre une 
maladie345. 
 
Du programme à l’aléa ? 
A. Pichot n’est pas le seul à faire état du vide théorique de la génétique aujourd’hui, mais la 
véhémence de ses critiques envers la discipline346 ne s’accompagne pas de propositions 
concrètes. 
D’autres scientifiques réclament un nouveau cadre théorique, à l’instar de Sydney Brenner347, 
pour lequel le « séquençage du Génome Humain représente une sorte d’apothéose de 
réductionnisme chimique » et qui déclare que « le premier défi intellectuel de l’avenir 
consiste à mettre en place un cadre théorique adapté pour la biologie ». Ce nouveau cadre 
théorique s’accompagnerait d’un cadre linguistique renouvelé348. 
 
H. Atlan développe quant à lui, en opposition à la notion de programme, la théorie de l’auto-
organisation par le bruit, en considérant les ADN non plus comme un programme, mais 
comme des « données ». Dans le même temps cependant, il indique que l’idée de l’ADN-
données, si elle correspond mieux à la réalité observée, ne « constitue pas un modèle alternatif 
satisfaisant »349. 
                                                 
344  A. Pichot, « Mémoire pour rectifier les jugement du public sur la révolution biologique », Esprit, 
no 297, août-sept. 2003, p. 104-110. 
345  Voir l’article de C. Bensimon, « La transmission par le prion prouvée », Libération du 31 juil. 2004. 
346  Voir par exemple « La génétique est une science sans objet », op. cit. note 270, p. 130-131 : où la 
génétique est qualifiée de « doctrine informe », dans laquelle « les problèmes ne sont jamais posés », « où la 
spéculation règne » et où « se profilent les influences idéologiques les plus douteuses ». 
347  Cité par E. F. Keller, « Génome, postgénome, quel avenir pour la biologie ? », La Recherche, no 376, 
juin 2004, art. cité, p. 33. 
348  Ibid. p. 32. Pour E. F. Keller, il faut aussi « trouver un cadre linguistique qui nous emmène au-delà de 
l’assemblage du tout à partir d’éléments et qui prenne en considération la construction historique des éléments 
des touts, thème si central de la biologie évolutionniste ». 
349  H. Atlan, La Fin du « tout génétique » ?, op. cit.note 40, p. 32-51. L’auteur souligne notamment que 
l’idée d’ADN-données aurait l’intérêt de remettre en cause le « tout génétique » et de prendre en compte les 
actions entre génétique et épigénétique. 
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Ce sont surtout J.-J. Kupiec et Pierre Sonigo qui avancent une autre conception, fondée sur les 
constats d’insuffisance de la génétique à appréhender et à résoudre les questions 
biologiques350, sur la restauration de la théorie de l’évolution et sur une place laissée à l’aléa. 
Pour J.-J. Kupiec, il faut réintroduire les théories darwiniennes en génétique ; l’ADN n’est pas 
un porteur d’un programme rigide écrit à l’avance, c’est un « générateur de protéines dont le 
fonctionnement probabiliste permet aux cellules de changer d’état sans être dirigées par des 
signaux spécifiques »351. Il explique notamment que l’expression des gènes est un phénomène 
aléatoire352, c’est-à-dire qu’il suit les lois de la statistique ; il y a une liberté moléculaire qui 
ne peut correspondre à l’idée d’un programme statique mais au hasard. Ainsi, l’auteur adopte 
une autre métaphore, celle de « l’élastique enroulé »353, pour qualifier la chromatine support 
de l’ADN. La métaphore est probabiliste et rend bien compte du fait que les gènes, comme 
nous l’avons vu, ne peuvent plus être considérés comme stables ou statiques mais doivent 
toujours être mis en relation. 
J.-J. Kupiec aboutit alors à cette conclusion : « Dans le cadre de ce modèle (celui de 
l’élastique enroulé) il n’existe plus de sanctuaire soustrait à la liberté, où pourrait se réfugier 
l’essence. »354 
Il convient enfin de préciser que selon des analyses en physique, le fonctionnement du vivant 
pourrait très bien s’accorder avec l’aléa. On pourrait considérer l’ADN comme fonctionnant 
selon un mode probabiliste où certains gènes représenteraient plutôt une contrainte qu’un 
programme. Il est impératif, par ailleurs, d’avoir à l’esprit que le hasard, en physique, ne 
produit pas nécessairement d’effets désorganisateurs.355 
 
Le « génome-programme » a donc vécu. Le génome d’un individu ou le génome commun de 
l’homme ne peuvent plus être représentés métaphoriquement comme un ensemble de gènes 
statiques, donnant des instructions pour la formation d’un individu et le fonctionnement d’un 
organisme. Le concept de gène est trop flou et ses caractéristiques causales totalement remises 
en question, si bien qu’il ne sert plus, seul, à prédire – encore moins à expliquer. 
                                                 
350  Voir à ce sujet comment P. Sonigo, en posant la question du doute sur la validité des théories 
génétiques, décrit sa participation au décryptage du virus du sida, et comment l’espérance suscitée par ce projet 
de pure biologie moléculaire a abouti certes à la connaissance du génome du virus, sans apporter un début de 
compréhension de son fonctionnement. « Une vague idée de l’individualité », in Génétique, science humaine, op. 
cit. note 3, p. 170-171. 
351  J.-J. Kupiec résume sa théorie dans « Les gènes existent-ils ? », Sciences et Avenir, oct.-nov. 2003, p. 6. 
352  J.-J. Kupiec et P. Sonigo, Ni Dieu ni gène, op. cit. note 143, p. 104. 
353  Ibid. p. 110 et s. 
354  Ibid. p. 111. 
355  B. Laforge, « Le vivant aime-t-il l’aléatoire ? », Sciences et Avenir, oct.-nov. 2003, p. 39. 
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La génétique, mue par une conception fixiste des espèces et une vision métaphysique 
essentialiste, a inventé naturellement la métaphore du programme appliquée au génome 
commun. Elle a prétendu trouver dans l’ADN le langage originel de la vie et plus 
particulièrement celui de la vie humaine et, conséquemment, a prétendu révéler sa nature. 
Partant, elle a baptisé le concept de génome commun dans l’essentialisme et a fait de sa 
simple lecture la clef explicative de la vie et le tremplin d’une nouvelle médecine. 
 
Le génome individuel, licence du programme du génome commun, permettait quant à lui, non 
seulement d’expliquer les caractères phénotypiques (hérités ou non) de l’individu mais son 
identité propre, ainsi que son appartenance à l’espèce. 
 
Malgré l’évolution de la notion de programme, comprise désormais comme incluant 
notamment le génome, partie d’un tout complexe interagissant avec lui mais aussi 
l’épigénétique et l’environnement, malgré les propositions alternatives de théories fondées sur 
l’aléa, la notion de programme demeure, bien évidemment dans nos représentations profanes 
et, croyons-nous, dans le droit. 
 
Au moment de l’élaboration de la DUGH, en pleine omnipotence de la génétique, s’emparant 
du concept de génome humain forgé dans l’airain de l’essentialiste, l’Unesco n’a pas pu 
raisonner sans le concept de programme, aboutissant, croyons-nous, à développer une logique 
de protection du génome. 
L’examen du contexte d’élaboration de la déclaration, des travaux préparatoires et du texte 
lui-même nous permettront de vérifier l’hypothèse de la consécration d’une conception 
essentialiste du génome humain par l’Unesco. 
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CHAPITRE II : UNE DÉFINITION INTROUVABLE, UNE QUALIFICATION 
OMNIPRÉSENTE 
 
La définition du terme « génome humain » semble bien avoir été le point le plus difficultueux 
de l’élaboration de la Déclaration. Rapidement, la question de la définition fut éludée et les 
auteurs de la Déclaration, malgré les demandes émanant tant d’observateurs extérieurs à 
l’Unesco356 que des instances de l’Unesco elle-même357, se refusèrent à définir, au sein du 
texte, ce dont ils traitaient, en raison des « risques d’obsolescence des définitions 
scientifiques »358. 
 
Cette absence de définition au sein du texte est de nature à désorienter l’analyste, et 
spécifiquement le juriste, désemparé devant ce qu’il ne peut ranger dans une catégorie afin de 
lui appliquer une qualification359. La question controversée de l’entrée dans le droit d’un 
terme scientifique est ici posée et ses corollaires viennent immédiatement à l’esprit ; le droit 
                                                 
356  Pour une illustration, voir l’article d'A. Mauron, « HGP : « The Holy Genome Project » », Eubios, 
Journal of Asian and International Bioethics, 5 sept. 1995, p. 117-119. L’auteur réagit à l’esquisse révisée de 
Déclaration de l’Unesco sur le génome humain du 7 mars 1995. Son propos porte sur l’application de la notion 
de patrimoine commun de l’humanité au génome humain, mais, à cette occasion, il déplore que dans la 
Déclaration apparaisse un « manque de clarté conceptuelle sur la notion même de génome humain » (notre 
traduction) p. 118. Voir également les « Observations soumises par l’association internationale Droit, éthique et 
science, relatives à la première esquisse d’une déclaration du génome humain », Journal international de 
bioéthique, no 3, vol. 6, 1995, p. 261-262, qui déplore également l’absence de définition du génome humain au 
sein du texte. 
357  Voir, à cet égard, les déclarations faites par les représentants de certains des États membres lors de la 
Conférence générale ayant adopté la DUGH, document Unesco 29C/21, commission III, Annexe B, 24 sept. 
1997 ; voir notamment les déclarations du Canada qui, en sus de remarques critiques sur le caractère trop précité 
de l’adoption de la Déclaration, évoque la « nécessité d’adopter un langage suffisamment clair (notamment en 
introduisant une définition du génome humain), afin de favoriser la compréhension et l’application universelles 
de la Déclaration ». Voir aussi dans le même document la déclaration du Brésil. 
358  Lors de l’élaboration de la Déclaration, la Commission juridique du Comité international de bioéthique 
de l’Unesco, a lancé en adressant plus de 300 questionnaires  une vaste consultation internationale à l’effet de 
recueillir les observations d’organisations gouvernementales, non-gouvernementales, d’experts et de 
personnalités. La 5e réunion de la Commission juridique en date du 25 sept. 1995 fait état des premiers résultats 
de ladite consultation : « Plusieurs commentaires ont reflété le souhait que la Déclaration donne une définition 
du génome humain. Même si la définition des termes utilisés dans un texte juridique est une pratique courante, il 
est préférable dans la Déclaration de s’en abstenir, compte tenu du risque d’obsolescence des définitions 
scientifiques en raison du renouvellement rapides des découvertes », Genèse de la Déclaration universelle sur le 
génome humain et les droits de l’homme, Unesco, 1999, p. 60. 
359  La qualification, en effet, consiste à rattacher une situation de fait pour la faire entrer dans une 
catégorie juridique. Cette opération intellectuelle suppose l’analyse de la situation de fait dont on devra avoir une 
« vision précise » pour pouvoir, dans un second temps, procéder à l’habillage juridique. Voir C. Larroumet, 
Droit civil, Economica, 3e édition, t. I, 1998, p. 88. On comprend ici qu’en l’absence de définition du terme 
polysémique de « génome », on ne peut parvenir à le saisir « précisément ».  
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n’est-il plus que le scribe des avancées scientifiques360 ? Les textes juridiques présenteront-ils 
la figure de dictionnaires scientifiques361 ? Le « génome humain » cependant est loin, comme 
nous l’avons montré dans notre chapitre I, d’être un concept uniquement scientifique. Le 
risque que le droit s’empare, sans le travailler, d’un terme scientifique peut, en première 
analyse, paraître mesuré. Bien plus, le concept de génome humain plutôt que « défini » est 
déjà « qualifié » juridiquement par tous : les scientifiques eux-mêmes, puis par les éthiciens et 
les juristes. 
 
L’entrée du concept « génome humain » à l’Unesco s’est effectuée en suivant cette même 
démarche informelle de qualification ; le génome se trouve attaché au terme de « patrimoine » 
avant que d’être défini (section 1). Cette qualification peut être corrélée à l’analyse classique 
de la notion de patrimoine, conduisant à s’interroger sur son applicabilité au matériel 
génétique et à examiner la notion de « patrimoine génétique ». Quoi qu’il en soit, la notion de 
patrimoine rapportée au génome humain  mène toujours vers l’identité de l’homme ou sa 
nature dont il faudrait assurer la protection, voire la transmission (section 2). 
Appliquée spécifiquement à l’objet collectif génome humain, la qualification de patrimoine 
est gouvernée par deux grands courants de pensée, l’éthique de la connaissance (section 3) et 
la protection de l’espèce (section 4). 
 
 
Section 1 : Le génome humain et l’Unesco, l’histoire d’une qualification 
 
Pour nous attacher précisément à la qualification du génome, nous devons dresser un 
historique des prémisses de la Déclaration, plus précisément, de la façon dont l’Unesco s’est 
intéressée à la génétique. Il se révèle que partant d’une réflexion éthique sur la biologie (§1), 
                                                 
360  Voir B. Mathieu, Génome humain et droits fondamentaux, Economica, 2000, p. 16 : « Le droit doit 
s’écarter de deux tentations perverses. La première consisterait à ignorer les données techniques et sociales 
engendrées par la science et à maintenir contre vents et marées la pureté de règles inadaptées. La seconde 
conduit le légiste à se limiter à un rôle de notaire transcrivant les avancées scientifiques en règles juridiques sans 
cesse renouvelées et adaptées. » 
361  Nous empruntons cette formule à J. Michaud, « Le mot génome dans les textes juridiques », in Le 
Génome et son double, op. cit. note 80, p. 117-122. L’auteur, après s’être interrogé fort justement sur 
l’opportunité de légiférer sur le génome en indiquant que bien d’autres nouveaux domaines s’étaient trouvés, en 
droit français, encadrés par des textes forts anciens, indique cependant qu’il faut parfois faire cesser le désarroi 
du juge devant l’absence de texte. En ce qui concerne le génome, « le mot est lancé », écrit-il, il fait partie de la 
« nomenclature juridique » et l’auteur conclut finalement qu’il était nécessaire de légiférer, mais il indique qu’il 
aurait été très difficile pour le législateur français des « lois dites de bioéthique » de 1994 de le définir. Selon lui 
en effet (c’est) « sur la ligne de nos méthodes traditionnelles qui se sont jusqu’alors gardées d’une approche du 
physique pour privilégier le patrimonial. On légifère sur les biens et on explique ce qu’est la propriété. On 
légifère sur la filiation mais on ne se prononce pas pour autant sur ce qu’est la personne, l’être humain ».  
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elle encouragea les recherches dans le cadre du Projet Génome Humain, entendant y jouer 
tout à la fois un rôle de catalyseur et promouvoir le développement desdites recherches dans 
une optique de partage (§2). 
 
§1 : Préhistoire de l’élaboration : une réflexion pluridisciplinaire et éthique sur la 
biologie 
 
L’élaboration d’un texte de droits de l’homme apparaît souvent, à l’analyse, comme le produit 
de la conjonction de facteurs historiques et d’un mouvement d’idées362. Ainsi, la Déclaration 
universelle des droits de l’homme (DUDH), texte tutélaire de la déclaration que nous 
étudions363, est le fruit de l’après-guerre et de la prise de conscience devant les atrocités 
qu’elle avait engendrées  de la nécessité de réaffirmer et promouvoir les droits de 
l’homme364. 
 
La Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’homme ne devrait pas 
échapper à la règle. Nous pourrions penser qu’elle est uniquement issue dans le contexte 
historico-scientifique d’émergence de la génétique et des questionnements éthiques qu’elle a 
suscités  de la réflexion et de l’action d’une Organisation des Nations unies dont les buts et 
fonctions, tels qu’ils sont définis par l’article premier de son acte constitutif, sont de : 
                                                 
362  Ainsi en est-il d’évidence pour la Déclaration des droits de l’homme et du citoyen du 26 août 1789, 
conjonction des évènements historiques depuis la convocation des états généraux, et de la volonté, inspirée de la 
philosophie des droits de l’homme, de changement de régime politique. Voir les déclarations de l’avocat 
grenoblois  Mounier, le 9 juil. 1789 à l’Assemblée nationale : « Il faut rappeler les principes qui doivent former 
la base de toute espèce de société, et que chaque article de la constitution puisse être la conséquence d’un 
principe. Un grand nombre de publicistes modernes appellent l’exposé de ces principes une déclaration des 
droits. » G. Lebreton, Droits de l’homme et libertés publiques, A. Colin, 1997, p. 69. 
363  La DUDH est le premier texte cité au préambule de la DUGH au titre du rappel solennel de « son 
attachement aux principes universels des droits de l’homme ». On peut rapporter à ce sujet les propos 
introductifs de H. Gros Espiell, Genèse de la DUGH, introduction, p. 2 : « La DUDH, écrit-il, occupe une place 
particulière au préambule car elle consacre la reconnaissance universelle des droits de l’homme et elle est la 
matrice du droit international des droits de l’homme. » Par ailleurs, les auteurs de la DUGH affirmèrent, dès le 
début du travail de l’élaboration, que leur texte aurait une plus grande valeur s’il était adopté en 1998, pour le 
jubilé de la DUDH. Voir à ce sujet la 1re réunion de la Commission juridique du CIB, ibid. p. 30. 
364  Voir R. Cassin lorsqu’il traite des précédents et de la préparation de la DUDH. Il évoque dans un 
premier temps le mouvement d’idées qui s’est produit entre 1928 et 1947 au sein de sociétés savantes, puis il 
ajoute : « mais si les savants ont été les initiateurs, le concours d’associations plus directement en contact avec 
les réactions de l’opinion publique contre les atrocités des persécutions et de la guerre était indispensable pour 
exercer une influence étendue et déclencher des initiatives officielles. » R. Cassin, La Déclaration universelle et 
la mise en œuvre des droits de l’homme, recueil des cours de l’Académie de droit international de La Haye, 
t. LXIX, 1951, II, p. 242. 
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« contribuer au maintien de la paix et de la sécurité, en resserrant, par l’éducation, la science 
et la culture, la collaboration entre nations […] »365. 
Ainsi, la DUGH s’inscrirait-elle pleinement dans le processus classique de la réflexion 
bioéthique entendue comme « un ensemble de recherches, de discours et de pratiques, 
généralement pluridisciplinaires, ayant pour objet de clarifier ou de résoudre des questions à 
portée éthique suscitées par l’avancée et l’application des technosciences biomédicales »366. 
 
Il paraît en effet naturel que l’action de l’Unesco, par nature pluridisciplinaire et 
internationale s’empare des questions bioéthiques telles que précédemment définies. C’est 
bien de cette manière que l’entend l’ONU367, et que le retranscrit le directeur général de 
l’Unesco368. 
La création, par Federico Mayor, directeur général de l’Unesco de 1987 à 1999, d’un Comité 
international de bioéthique (CIB) afin qu’il élabore un « éventuel instrument de protection du 
génome humain » témoigne de l’inscription dans ce processus369. 
 
S’emparant, dans les années 1970, des questions pouvant être posées dans la conduite et les 
applications des recherches en biologie, l’Unesco a su, en effet, favoriser l’émergence de 
réflexions éthiques sur la biologie moléculaire. Telle en témoigne, par exemple, la réunion 
                                                 
365  Article premier, point 1 de la convention créant une Organisation des Nations unies pour l’Éducation, 
la Science et la Culture, adoptée à Londres le 16 nov. 1945. 
366  Gilbert Hottois et Jean-Noël Missa, Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, de Boeck Université, 
Bruxelles, 2001, op.cit. note 4 p. 124. 
367  L’ONU a régulièrement invité l’Unesco et d’autres organisations du système des Nations unies à 
diligenter des actions en matière de bioéthique. Voir par exemple la résolution « Human rights and bioethics » du 
conseil économique et social de l’ONU, commission des droits de l’homme, en date du 5 mars 1993, document 
ONU E/CN.4/1993/L.82. Le point 1 de la résolution invite « les gouvernements, les organisations et […] en 
particulier l’Unesco, l’OMS […] à informer le secrétaire général des activités conduites pour assurer un 
développement des sciences de la vie respectueux des droits de l’homme ». 
368  « Créée afin de promouvoir l’éducation, la science et la culture, l’organisation conjugue les termes 
essentiels du débat éthique dans le domaine des sciences biomédicales, domaine dont la dimension internationale 
ne cesse de s’accentuer, qu’il s’agisse des effets déployés en matière de recherche et d’investissements, des 
bénéfices thérapeutiques ou de la référence éthique. » Discours de F. Mayor, à l’installation et la 1re session du 
Comité international de bioéthique, le 15 sept. 1993, document Unesco DG/93/33, p. 2. 
369  En témoigne la résolution 5.15 de la 25e conférence générale de l’Unesco en date du 15 nov. 1993 qui 
rappelle ses résolutions 24/C/13.1, 25 C/5.2 et 25 C/7.3 « engageant l’organisation à promouvoir (et à 
développer) la réflexion éthique et les actions qui en découlent en ce qui concerne les conséquences des progrès 
scientifiques et techniques dans le domaine biomédical, dans le cadre du respect des droits de l’homme ». Ladite 
résolution approuve, d’une part, la création par le directeur général du CIB et, d’autre part, invite le directeur 
général à préparer un éventuel instrument international pour la protection du génome humain, elle indique dans 
ses considérants que la Conférence générale est « consciente de l’importance grandissante, au niveau 
international, du débat éthique sur les progrès de la maîtrise du génome humain, et de la dimension 
essentiellement culturelle et éducative de la bioéthique répondant à la vocation de l’organisation ». 
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d’experts organisée le 24-27 juin 1975 à Varna, en Bulgarie. Cette réunion370 a d’emblée une 
coloration pluridisciplinaire puisqu’elle est organisée conjointement par le Département du 
développement scientifique et technologique et par la Division de philosophie de l’Unesco, et 
réunit biologistes, médecins, philosophes et spécialistes de l’éthique371. Il convient de noter 
que les réflexions issues de cette réunion font une grande place aux techniques génétiques, 
mais uniquement dans leurs applications potentielles humaines. Il est vrai que les techniques 
de recombinaison génétique ont été mises la même année sur le devant de la scène, lors de la 
célèbre conférence d’Asilomar372. 
La réunion de Varna, quant à elle, conclut à l’émergence nécessaire d’une éthique commune 
requérant des disciplines concernées un effort mutuel de rapprochement (les philosophes et 
les éthiciens devant accepter de tenir compte de la dimension de progrès comme pouvant faire 
partie du bien commun, les scientifiques devant engager le dialogue avec les moralistes). Sont 
évoquées lors de la réunion, outre les questions touchant aux confins de la vie telle la 
planification familiale, la reproduction assistée et l’euthanasie, les questions de la 
« thérapeutique génétique »373, du dépistage génétique et du clonage incluse dans le 
paragraphe sur la génétique. Il convient de noter que le traitement du sujet « clonage » au 
cœur d’une réflexion sur la génétique n’est pas de l’ordre de l’évidence : la technique du 
clonage par transfert de noyau par exemple, spécialité des biologistes de la reproduction, n’est 
pas nécessairement en lien avec des travaux génétiques374. 
 
D’autres réunions pluridisciplinaires apportant des réflexions sur les sciences et techniques en 
rapport avec les droits de l’homme furent organisées par l’Unesco. Même si ces réunions 
préfigurent l’appréhension « bioéthique » des sciences à l’Unesco, elles ne concernent 
                                                 
370  L’intitulé exact de la réunion est le suivant : « Réunion d’experts sur les problèmes éthiques posés par 
les progrès récents de la biologie ». 
371  Voir le rapport final de la réunion en date à Paris du 30 sept. 1975, document Unesco SHS-
75/CONF.605/21. 
372  Voir P. Berg et al., « Asilomar Conference on Recombinant DNA Molecules », Science,188, juin 1975, 
p. 991-994. La conférence d’Asilomar, réunie pour statuer sur la prolongation d’un moratoire que les 
scientifiques avaient posé pour la suspension de leur propre recherche sur l’ADN recombinant, conclut à la 
poursuite de ces travaux dans le respect de conditions de sécurité (classification des produits génétiquement 
modifiés et procédures de sécurisation des laboratoires et formation des personnels) qui furent reprises par 
exemple par les directives 90/219/CEE et 90/220/CEE du 23 avr. 1990 sur les organismes génétiquement 
modifiés (OGM), JO des communautés européennes , 1, no 117 du 8 mai 1990. 
373  Ce terme est actuellement remplacé par le terme de « thérapie génique ». 
374  Si ce n’est comme mode de preuve de la réussite du clonage ; l’analyse génétique de l’animal cloné 
permettant ou non de trouver les mêmes caractéristiques génétiques nucléaires ; rappelons cependant que le 
clonage par la technique du transfert de noyau apporte une contradiction au concept du programme génétique en 
tant qu’il prouve le rôle, dans le développement d’un organisme du cytoplasme. Voir infra nos développements 
titre II, chap. I, section 2, §2. 
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cependant pas au premier chef la génétique. Ainsi, un colloque international organisé à 
Barcelone du 25 au 28 mars 1985375 eut pour but de confronter les droits de l’homme aux 
applications des sciences et particulièrement « aux récents progrès en matière de recherche sur 
le cerveau », aux « incidences des recherches en matière de neurosciences et de comportement 
sur les droits de l’homme », aux « droits des personnes définies comme malades mentaux », 
enfin, aux « manipulations génétiques et droits de l’homme ». 
Ce colloque international fut suivi d’un second colloque toujours organisé à Barcelone du 30 
novembre au 4 décembre 1987376 qui mit l’accent, quant à lui, sur le manque d’accès aux 
techniques de fécondation assistée des groupes défavorisés. 
Ces deux colloques organisés en coopération avec diverses organisations377 furent l’occasion 
de créer des groupes de travail. On peut citer pour exemple l’institution par l’Unesco et 
l’Institut international d’étude des droits de l’homme de Trieste d’une équipe 
multidisciplinaire de six spécialistes pour examiner et évaluer les répercussions des 
recherches scientifiques, et en particulier celles des manipulations génétiques sur les droits de 
l’homme. 
Cependant, le véritable « coup d’accélérateur » donné à la réflexion sur la génétique à 
l’Unesco fut surtout concomitant au lancement d’un projet scientifique : le Projet Génome 
Humain. 
 
 
§2 : L’entrée du génome humain par le « s » dans l’Unesco  
 
Dans la suite logique de son action relative aux sciences (A), l’Unesco s’empara du génome 
humain dans le but de catalyser et de partager les connaissances (B). 
                                                 
375  Voir à ce sujet le point 4.7 de l’ordre du jour provisoire de la Conférence générale de l’Unesco, intitulé 
« Contribution de l’Unesco à la paix et tâche de l’Unesco en ce qui concerne la promotion des droits de l’homme 
et l’élimination du colonialisme et du racisme : rapport du directeur général », 23C /20, 30 juil. 1985, p. 5. 
376  Voir à ce sujet le point 6.3 de l’ordre du jour provisoire de la 24e conférence générale de l’Unesco, 24 
C/17, p. 10. 
377  Pour le premier colloque en 1985, la participation du CIUS (Conseil international des Unions 
scientifiques) fut importante, mais également de la Fédération mondiale pour la santé mentale et l’Union 
internationale des sciences psychologiques (UISPsy). 
 - 99 - 
  
 
A) L’Unesco et la science 
 
Aux dires d’un des rares ouvrages sur l’histoire de l’Unesco378, l’introduction de la 
compétence en matière de sciences de l’Unesco, au moment de sa constitution, dut faire 
l’objet d’une campagne. Il avait pu être considéré en effet que le domaine scientifique faisait 
partie intégrante du domaine culturel379. 
L’action de l’Unesco en matière de sciences et de diffusion de la connaissance a depuis lors 
largement prouvé son utilité. Il est évidemment impossible, dans le cadre de cette étude, de 
tenter d’en dresser un recensement. En revanche, deux projets majeurs peuvent être cités, car 
ils présentent des corrélations avec notre sujet. Il s’agit, d’une part, du « programme de 
publications sur la question raciale devant la science moderne »380 et, d’autre part, de 
l’organisation, en 1968, de la conférence intergouvernementale d’experts sur les bases 
scientifiques d’une utilisation rationnelle et de la conservation des ressources de la 
biosphère381, posant les fondements de la notion de « développement durable ». 
Dès sa création, l’Unesco développa son action, notamment scientifique, par le biais de la 
coopération qu’elle a entretenue avec divers organismes scientifiques gouvernementaux ou 
non-gouvernementaux382. L’Unesco s’empara donc, par ces voies traditionnelles de 
coopération, des questions relatives au Projet Génome Humain, dont nous avons évoqué plus 
                                                 
378  Michel Conil Lacoste, Chronique d’un grand dessein Unesco, 1946-1993, Éditions Unesco, Paris 1993. 
L’ouvrage n’est pas à proprement parler une histoire de l’Unesco – aux dires mêmes de l’auteur –, mais l’histoire 
de ses projets. 
379  Ibid. p. 24. L’auteur souligne que certains délégués des États de la conférence en vue de la création de 
l’Organisation considéraient également que le domaine scientifique « disposait déjà de mécanismes de 
coopération internationale bien rodés ». Mais l’auteur ajoute que la science avait eu un rôle déterminant dans la 
conduite de la guerre ; comme telle elle avait « fait une entrée fracassante sur la scène politique mondiale ». 
380  Faisant suite à l’adoption à Moscou, en 1964, des « propositions sur les aspects biologiques de la 
question raciale ». Un programme de publications s’ensuivit, parmi lesquelles le célèbre ouvrage Le Racisme 
devant la science, par C. Lévi-Strauss, M. Leiris et al., Éditions Unesco, 1973. 
381  La biosphère est entendue comme « l’ensemble des systèmes vivants qui recouvrent la Terre ». Cette 
réunion intergouvernementale fut le première où l’on ait cherché à concilier environnement et développement ; 
elle aboutit au lancement du projet MAB (man and biosphere) qui débuta en 1971. Voir le rapport final de ladite 
conférence, document Unesco, 1969, SC/MD/9 et, notamment, p. 6, la description des « prises de conscience » 
des États. 
382  C’est un accord avec le CIUS (Conseil international des unions scientifiques), organisation non-
gouvernementale, qui inaugure cette politique de coopération. Voir M. Conil Lacoste, Chronique d’un grand 
dessein, op. cit. note 310, p. 30. Le projet MAB quant à lui est, à ses débuts, le fruit de la participation de deux 
organisations gouvernementale – l’OMS (Organisation mondiale de la santé) et la FAO (Organisation des 
Nations unies pour l’alimentation et l’agriculture) – et de la coopération de deux organisations non-
gouvernementales – l’UICN (Union internationale pour la conservation de la nature et de ses ressources) et le 
PBI (programme biologique international) –, voir document Unesco précité note 313, 1969, SC/MD/9, p. 1. 
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haut les buts scientifiques controversés et l’histoire mouvementée383, ainsi que de ses 
implications scientifiques puis sociales. Fidèle à son objet constitutif, l’Unesco participa et 
favorisa la tenue de conférences scientifiques internationales, encouragea l’instauration de 
réseaux, accorda des bourses et créa un comité scientifique spécialement dédié au Projet 
Génome Humain. Nous allons tenter d’en énumérer les principales étapes. 
 
B) L’appréhension scientifique du Projet Génome Humain par l’Unesco : catalyse et 
partage 
 
Accélérer puis diffuser pour la partager la connaissance scientifique, tel est le mot d’ordre de 
l’Unesco, dans un rôle qu’elle définit elle-même comme étant celui d’un « catalyseur »384. 
Les 26 et 27 juin 1989 était organisée, à Moscou, par l’Unesco, une réunion « pour la 
coopération internationale sur la structure du génome humain », en collaboration avec 
l’Institut de biologie moléculaire de Moscou. Le but de la réunion était de poursuivre les 
consultations déjà entreprises avec les scientifiques à l’effet de définir les caractéristiques du 
programme que l’Unesco pourrait entreprendre dans le domaine du génome humain. Les 
conclusions de cette réunion, telles qu’elles sont exposées par le directeur général385, partent 
du constat initial du potentiel bénéfice des retombées du Projet Génome Humain sur « les 
sciences de base », mais aussi « sur le bien-être de l’humanité » grâce à ses applications 
sociales et médicales. 
Cinq objectifs principaux émergèrent de cette réunion, concordant avec le rôle de catalyseur 
de l’Unesco : promotion des liens avec les organisations gouvernementales et non-
gouvernementales dans ce domaine386, encouragement des États membres à poursuivre des 
recherches dans ce domaine, facilitation du partage des connaissances avec les pays en 
développement, promotion d’un large accès aux données et aux matériaux de recherche, 
encouragement des recherches sur les aspects sociaux et éthiques issus des applications des 
                                                 
383  Voir supra section 2 de notre chap. I. 
384  Voir à ce sujet l’allocution du directeur général au Royal Institute of International Affairs le 20 sept. 
1989 : « L’Unesco, l’éthique et l’avenir », document Unesco DG/89/39, p. 5 : « On peut donner l’exemple du 
réseau pour le génome humain, créé au cours de l’année dernière et dans la constitution duquel l’Unesco a joué 
un rôle de catalyseur. » 
385  Voir le rapport oral du directeur général à la 132e session du conseil exécutif de l’Unesco, le 25 sept. 
1989, point 5.1.1 de l’ordre du jour provisoire, document Unesco 132 EX/INF.3, p. 10-11. 
386  Sont notamment citées les organisations gouvernementales suivantes : CEE, CAEM, OMS, ONUDI, et 
les ONG suivantes : CIUS, HUGO, voir ibid. p. 10-11. 
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recherches sur le génome humain. Sur les bases des conclusions de cette réunion387, l’Unesco 
lança donc, en 1989, un programme de coopération scientifique dont la coordination fut 
confiée au professeur Santiago Grisolia388, nommé, à l’Unesco, président du comité de 
coordination scientifique du Projet Génome Humain. Ce programme a donné lieu à 
l’organisation de rencontres scientifiques, à la mise en place de réseaux (fichier des 
laboratoires et instituts concernés) et à l’octroi de bourses (une cinquantaine de bourses de 
courte durée attribuées dans les années 1990-1991 et 1992)389. 
Il faut relever également les éléments du programme qui portèrent sur la formation de 
personnel dans les pays qui n’avaient pas de spécialistes en biologie moléculaire390. 
 
On le voit, la promotion d’un projet scientifique tel que le génome humain ne s’effectue pas à 
l’Unesco sans la perspective de partage des connaissances scientifiques au profit de tous, qui 
découle pour l’Unesco de son acte constitutif391. Ainsi, le directeur général affirmait-il dès 
1988 à propos du « droit au développement » : « Il doit être envisagé comme la source d’un 
processus concerté ouvrant à tous le partage équitable des richesses culturelles et 
économiques qui sont le fruit de l’effort collectif […] “Je participe, donc j’existe”. Sans 
partage, le pouvoir n’est que solitude amère et stérile. Comment imaginer par exemple que la 
plus grande entreprise de la biologie moderne, celle du génome humain notre patrimoine le 
plus personnel, le plus intime  soit laissée à quelques-uns, sans que toutes les communautés 
scientifiques puissent y participer ? »392 
 
                                                 
387  Les conclusions de la réunion de Moscou transmises à la 25e conférence générale de l’Unesco sont en 
effet considérées comme la base « des actions de programme que l’Unesco va entreprendre » sur le Projet 
Génome Humain. Voir l’allocution du directeur général de l’Unesco, à l’ouverture du Symposium international 
consacré à la recherche sur le génome humain : « Stratégies et priorités », document Unesco en date du 29 janv. 
1990, DG/90/3, p. 2. 
388  Le professeur Grisolia était à l’époque, notamment, directeur de l’Institut de recherche sur la cellule, à 
Valence. 
389  Les réalisations dudit programme sont rappelées par le directeur général de l’Unesco dans son étude 
concernant la possibilité de mettre au point un instrument international pour la protection du génome humain 
présentée à la 27e session de la Conférence générale, document Unesco en date du 30 sept. 1993, document 
Unesco 27 C/45. 
390  Voir à ce sujet ce qu’en dit le président du comité de coordination scientifique, S. Grisolia, « Aspects 
éthiques et sociaux du Projet Génome Humain », Impact : Science et Société, no 161, p. 37-44. 
391  Et découlant également directement des droits de l’homme consacrés par les pactes onusiens, voir à cet 
égard l’article 15-1,b du Pacte international relatif aux droits économiques, sociaux et culturels, adopté le 16 déc. 
1966 : « Les États parties au présent Pacte reconnaissent à chacun le droit : […] de bénéficier du progrès 
scientifique et de ses applications. » 
392  Allocution de M. F. Mayor, à l’occasion de la célébration du 40e anniversaire de la Déclaration 
universelle des droits de l’homme, le 10 déc. 1988, document Unesco DG/88/52, p. 3. 
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Cette optique fut en effet continuellement réaffirmée et promue, notamment, par 
l’organisation de conférences Sud-Nord sur le génome humain. L’une à Caxambu (Brésil) du 
12 au 15 mai 1992, l’autre à Pékin le 7 novembre 1994. La première de ces conférences 
consacrées à « l’étude des perspectives de la génétique et de la biologie moléculaire dans les 
pays en développement » fut l’occasion pour les quelque deux cents scientifiques présents de 
poser en « priorité absolue » l’accès des pays en développement à « l’information 
génétique »393. Une déclaration relative à la collaboration Sud-Nord, fut approuvée par la 
conférence : « Compte tenu de l’objectif visant à développer les connaissances sur le génome 
humain et vu la nécessité d’une collaboration pour résoudre les problèmes sanitaires 
endémiques et épidémiques dans les deux sphères, les scientifiques participant à la première 
conférence Sud-Nord sur le génome humain conviennent de souligner la nécessité de partager 
les résultats et techniques dans le cadre de procédures fondées sur le respect mutuel, en 
conformité avec les règles juridiques internationales et locales. »394 
 
L’optique de partage des connaissances du Projet Génome Humain ne s’entend cependant pas 
uniquement dans une problématique Nord-Sud. D’autres questionnements éthiques en terme 
de partage mais aussi de protection de l’individu, voire de préservation de l’espèce humaine, 
eurent également leur place à l’Unesco. Ces questionnements parfois exprimés sous une 
forme solennelle et déclarative  nous guident non pas vers une définition du génome mais 
vers une qualification, celle de patrimoine. 
 
 
Section 2 : De la protection du génome comme patrimoine 
 
 
Il ne peut échapper, même au lecteur distrait, que toutes natures de textes confondues395 
l’appariement entre les mots « génome » et « patrimoine » relève presque de l’automaticité. 
                                                 
393  Ladite conférence, coorganisée, notamment, par HUGO et le Cogène (entité du CIUS), fut également 
l’occasion de l’adoption, de la « déclaration de Caxambu sur le brevetage des séquences d’ADN humain ». Voir 
Infra nos développements présent chapitre, section 3, B) et Titre II, chapitre II, section 2, §3. 
394  Voir Recueil international de législation sanitaire, publication OMS, 1993, 44 (2), p. 385. 
395  Le terme de « patrimoine génétique » est résolument entré dans le droit avec l’article 11 de la 
Convention pour la protection des droits de l’homme et de la dignité de l’être humain à l’égard des applications 
de la biologie et de la médecine, Conseil de l’Europe, dite « convention d’Oviedo », en date du 4 avr. 1997, qui 
stipule : « Toute forme de discrimination à l'encontre d'une personne en raison de son patrimoine génétique est 
interdite. » 
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La notion est aussi bien utilisée à propos du « patrimoine génétique » de l’individu396 qu’à 
propos du génome commun de l’homme « patrimoine de l’humanité », voire de 
caractéristiques génétiques de groupe de malades397. Cette qualification, dans ses diverses 
acceptions, s’est diffusée à l’Unesco, dès avant l’élaboration du texte de la DUGH. 
Cette qualification semble relever de l’évidence, voire du truisme ; elle élude dès l’abord, les 
efforts de définition. Elle agit comme une métaphore, comme une invocation en référence à 
des valeurs morales supérieures à la science auxquelles il conviendrait, pour ne point se 
tromper, de se référer. Ainsi, F. Mayor peut-il, en 1989, affirmer : « Le génome est en effet, 
par définition, notre patrimoine commun, et l’Unesco doit à l’évidence en promouvoir la 
connaissance et l’étude des applications » (nous soulignons398). 
De la même manière, Jorge E. Allende, donnant une conférence sur le Projet Génome Humain 
lors de la 25e conférence générale de l’Unesco, après avoir discouru sur l’importance 
scientifique du projet et avant de dégager le rôle que, pour les scientifiques, doit jouer 
l’Organisation au sein dudit projet, s’exclame : « Tout le monde conviendra que le génome 
humain est le patrimoine de toute l’humanité. »399 
Bien sûr, il est facile de comprendre que l’organisation internationale qui a en charge la 
protection du patrimoine commun de l’humanité aux termes de son acte constitutif400 et de 
la convention du 16 novembre 1972 sur la protection du patrimoine mondial culturel et 
                                                 
396  Voir à ce sujet ce qu’en dit F. Bellivier, dans sa thèse consacrée à l’étude juridique du patrimoine 
génétique humain. Selon l’auteur, le terme de « patrimoine génétique » n’est ni scientifique ni juridique et s’est 
introduit dans des textes de vulgarisation scientifique ; il est notamment présent dans des rapports, des avant-
projets de lois (notamment ceux des lois du 29 juil. 1994 dites « de bioéthique » en France), mais la principale 
source du terme peut être trouvée dans la « doctrine bioéthique » : « On entend par là toute la littérature de 
“bioéthique” qui a fleuri dans les années 80 et qui a, semble-t-il, trouvé l’expression tellement commode qu’elle 
s’en est emparée sans trop s’interroger sur sa signification profonde. », F. Bellivier, Le Patrimoine génétique 
humain : étude juridique, thèse citée note 54, p. 15-16. 
397  Voir la controverse française telle qu’elle est analysée par P. Rabinow  qui a agité le monde 
scientifico-politique français en mars 1994 relative au projet de contrat du Centre d’étude du polymorphisme 
humain (CEPH) de conclusion d’un contrat avec la société américaine Millenium ; ledit contrat prévoyait 
l’accessibilité de Millenium aux collections d’ADN (de malades diabétiques) constituées et conservées par le 
CEPH. Un des dirigeants du CEPH, vertement opposé aux termes de ce contrat, fit une demande au premier 
ministre à l’effet de bloquer la signature de ce contrat : « Nous demandons votre intervention pour renverser 
cette action qui va contre les intérêts de la recherche médicale française, mais qui par-dessus tout ruinera les 
espoirs des personnes diabétiques […] qui nous ont accordé leur confiance » et, plus loin : « Nous demandons 
votre intervention urgente pour protéger ce patrimoine national (je souligne) […]. » P. Rabinow, Le Déchiffrage 
du génome, l’aventure française, op. cit. note 93, p. 185-205. 
398  Discours de F. Mayor, au symposium « Tiers-monde et sciences naturelles » organisé par l’Académie 
suisse des sciences naturelles à l’occasion de sa 169e assemblée annuelle », 13 oct. 1989, document Unesco 
DG/89/40. 
399  J. E. Allende, « Le projet du génome humain : nécessité d'une collaboration internationale », Impact, 
science et société, no 156, publication Unesco, Éditions Eres , 1989, p. 337-350. 
400  Voir l’article 1er de l’acte constitutif, 2.c : « L’Organisation […] aide au maintien, à l’avancement et à 
la diffusion du savoir : en veillant à la conservation et protection du patrimoine universel […]. » 
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naturel401 puisse appréhender, mieux que tout autre, cette notion et y inclure un nouvel 
élément : le génome humain. Cependant, l’appariement des notions de patrimoine et de 
génome ne fait pas seulement référence au concept juridique de patrimoine commun de 
l’humanité402. 
Des analyses en droit privé à partir de la théorie classique du patrimoine et de son évolution 
appliquée au génome humain nous révèlent la similitude de la notion de patrimoine génétique 
avec celle de l’essence de l’identité ou de la nature humaine. Ensemble de biens attachés 
indéfectiblement à une personne (§1), il est ici constitué de matériel génétique tangible et 
intangible sur la qualification juridique desquels il convient de s’attarder l’information 
génétique relevant à la fois de l’essence et de l’identité de l’individu  (§2). Envisagé comme 
un patrimoine autonome, le patrimoine génétique rappelle alors la notion de programme 
génétique, essentiel à transmettre et préserver chez les individus comme chez l’espèce toute 
entière ou, dans un sens nouveau, au profit de groupes (§3). 
 
§1 : Des biens attachés à la personne aux biens affectés à un but 
 
L’exposé de la notion classique de patrimoine telle qu’elle a été théorisée en droit français 
(A), puis l’énoncé de ses critiques nous aident à comprendre comment son application a pu 
être envisagée à la génétique. L’évolution de la notion de patrimoine oscille entre l’émanation 
de la personnalité et l’affectation de biens à un but. 
A) La notion classique et individualiste de patrimoine 
 
La notion de patrimoine est, a priori, plus juridique que scientifique. Il convient cependant de 
se rappeler qu’en droit français par exemple, il s’agit d’une création purement 
jurisprudentielle, construite principalement par les auteurs Aubry et Rau dans leur célèbre 
cours de droit civil403. La notion de patrimoine est ainsi absente du code civil français. 
Selon cette théorie française telle que conçue par la doctrine, le patrimoine est « l’ensemble 
des droits à caractère pécuniaire d’une personne physique ou morale, constituant une 
universalité juridique avec son actif et son passif, et son aptitude à en acquérir d’autre »404. 
                                                 
401  Adoptée par la 17e session de Conférence générale de l’Unesco, entrée en vigueur le 17 déc. 1975. 
402  Voir infra nos développements titre II, chap.II, section 2 pour l’étude de la notion juridique de 
patrimoine commun de l’humanité et ses rapports avec la DUGH. 
403  F. Terré et P. Simler, Droit civil, les Biens, Dalloz, 6e édition, 2002, p. 22. 
404  Y. Buffelan-Lanore, Droit civil première année, 13e édition, Armand Colin, p. 668. 
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Cette théorie ne se comprend, de prime abord, que dans une optique individuelle. Elle est 
intimement liée à la notion de propriété et fait, selon une jolie formule405, le lien entre « l’être 
et l’avoir » (toute propriété ne se conçoit en effet qu’en lien avec une personne, le patrimoine 
étant ainsi une émanation de la personnalité)406. Elle peut être traduite en quatre axiomes 
apparemment simples : toute personne a un patrimoine, toute personne n’a qu’un patrimoine, 
tout patrimoine appartient à une personne, deux personnes n’ont pas le même patrimoine. 
 
Cette notion civiliste, diffusée en droit français est une « pure abstraction »407, les biens qui 
composent le patrimoine sont « réunis par la pensée »408, qu’ils s’agisse de droits réels, c’est-
à-dire de droits susceptibles d’êtres établis sur les choses, ou de droits personnels les droits 
d’une personne à l’égard d’une autre409. La théorie d’Aubry et Rau attache donc le patrimoine 
à la personne, confère au patrimoine ses caractères d’unicité (un seul patrimoine par 
personne) et d’indivisibilité (pour mieux garantir les créanciers chirographaires, il n’est pas 
possible de distinguer des masses de biens) ainsi que d’indestructibilité (même désargentée, la 
personne a un patrimoine et son patrimoine ne disparaît qu’avec la personne)410 ; dès lors le 
patrimoine n’est cessible qu’à cause de mort et dans son entièreté. 
Au total, le patrimoine pourrait être présenté comme une sorte de compte411 où les actifs 
viennent compenser les passifs. Le patrimoine du débiteur constitue le gage général de ses 
créanciers412. Ainsi, tout bien dont la personne dispose peut être remplacé au sein du 
patrimoine par un autre y compris un bien à venir  par l’effet du mécanisme dit de 
subrogation réelle413. 
                                                 
405  Dont la paternité est difficile à déterminer car elle est reprise telle quelle par nombre d’auteurs. 
406  « Le droit de l’homme sur son patrimoine est un droit de propriété qui prend son fondement dans la 
personnalité même de celui-ci ; le patrimoine n’est en effet, en dernière analyse, que la personnalité de l’homme 
mise en rapport avec les objets sur lesquels il peut avoir des droits à exercer ». C. Aubry et C. F. Rau, Droit civil 
théorique français, §575, cité par R. Sève, « Déterminations philosophiques d’une théorie juridique : la Théorie 
du patrimoine d’Aubry et Rau », Archives de Philosophie du droit, t. XXIV, « Les biens et les choses », 1979, 
p. 249. 
407  Ibid. p. 248, l’expression est d’Aubry et Rau, le patrimoine expliquent-ils, n’est ni une « chose réelle » 
ni un « objet juridique ». 
408  M. Rémond-Gouilloud, « L’avenir du patrimoine », Esprit, no 216, nov. 1995, p. 62 : l’expression est 
d’Aubry et Rau. 
409  J.-L. Berge, M. Brusch, S. Cimanmontin, J. Ghestin (dir.), Traité de droit civil, les biens, LGDJ, 2000, 
p. 2 et s. 
410  Ce dernier caractère n’est pas repris par l’acception économique du patrimoine qui ne s’entend que des 
actifs consommables en économie de l’avoir total ; la notion juridique inclut quant à elle les dettes au sein du 
patrimoine ; mieux, il peut même être un ensemble vide, voire « simplement un passif ». F. Terré et P. Simler, 
Droit civil, les biens, op. cit. note 403, p. 21. 
411  M. Rémond-Gouilloud, « L’avenir du patrimoine », op. cit. note 408, p. 62. C’est cette métaphore 
comptable qui permet que dans le patrimoine se « fondent » créances et dettes. 
412  Article 2092 du code civil. 
413  J.-L. Berge, M. Brusch, S. Cimanmontin, J. Ghestin (dir.), op. cit. note 409, p. 2. 
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B) Vers l’affectation de biens à un but 
 
Mais cette notion de patrimoine, abstraite, privatiste individualiste, qui fait du patrimoine 
l’émanation de la personnalité414, en une véritable conception philosophique essentialiste 
guidée par la question métaphysique de l’unité d’une chose à travers la diversité de ses 
changements qualifitatifs415 n’est pas partagée universellement et a été soit contestée, soit 
nouvellement interprétée. 
Le principe d’indivisibilité du patrimoine qui ne permet pas de distinguer les masses de biens 
qui seraient affectés à la vie personnelle et à la vie professionnelle par exemple a trouvé ses 
limites et le législateur, en droit français, a parfois consacré d’autres universalités juridiques 
que le patrimoine. On citera ici l’exemple bien connu de la succession, acceptée sous bénéfice 
d’inventaire, par l’héritier. L’héritier bénéficiaire ne voit pas son propre patrimoine réuni avec 
celui du défunt ; il n’est tenu des dettes du défunt que dans la limite de l’avoir successoral416. 
À l’inverse, lorsque l’héritier est acceptant pur et simple, un « bénéfice de séparation des 
patrimoines », exception au principe d’indivisibilité du patrimoine417, est même accordé aux 
créanciers du défunt, pour se prémunir de l’éventuelle insolvabilité de l’héritier. 
Outre le constat d’une certaine inadaptation à toutes les situations juridiques, de 
l’indivisibilité et l’unicité de la théorie classique, des critiques formulées à l’aune de doctrines 
juridiques étrangères ont été émises. 
L’idée de constituer un patrimoine qui ne serait pas indéfectiblement attaché à une personne 
mais à un but a été consacrée par d’autres droits, spécifiquement en Allemagne (sous le nom 
                                                 
414  Voir R. Sève, « Déterminations philosophiques d’une théorie juridique : la Théorie du patrimoine 
d’Aubry et Rau », op. cit. note 406, p. 249. 
415  Ibid. p. 253 : Aubry et Rau englobent dans leur conception du patrimoine des biens qui n’ont pas la 
même nature, par exemple les biens innés ; les biens innés sont ce que l’on pourrait désigner par les droits de la 
personnalité et les libertés publiques. Le patrimoine lui-même, pourrait-on dire, fait partie du patrimoine. 
416  Voir H. et L. Mazeaud, J. Mazeaud et F. Chabas, Leçons de droit civil, t. IV, vol. 2, Successions et 
Libéralités, 5e édition assurée par L. et S. Leveneur, Montchrétien, 1999, p. 417 : « Tandis que l’acceptation pure 
et simple entraîne une confusion complète des deux patrimoines qui ne forment plus qu’une seule universalité 
dont l’actif total répond de la totalité du passif, le bénéfice d’inventaire entraîne la séparation des patrimoines » : 
l’héritier est titulaire de deux patrimoines, mais ils restent distincts entre ses mains. […] Il vaut mieux 
reconnaître (plutôt que d’essayer de concilier la doctrine classique du patrimoine avec celle du bénéfice 
d’inventaire) que la situation créée par l’acceptation bénéficiaire constitue une exception – et la plus marquante – 
au principe, d’ailleurs discutable, de l’unité des patrimoines. » 
417  Ibid. p. 516, voir cependant la nuance établie par les auteurs suivant laquelle ce bénéfice n’entraîne pas 
de véritable séparation des patrimoines, mais un simple privilège. 
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de Zweckvermögen), a été montrée en exemple418. Maints auteurs soulignent en effet que la 
technique dite du « patrimoine d’affectation » permet de gérer sans détours juridiques419 et 
sans nécessairement recourir à la création d’une personne juridique, des fondations par 
exemple. Suivant cette théorie, le régime juridique du bien ne dépend plus de sa nature mais 
de son affectation et elle pourrait servir la gestion de biens divers (immeubles, fonds de 
commerce…). Malgré un courant favorable dans la doctrine, il se révèle que le législateur 
français en voulant consacrer des patrimoines d’affectation oblige presque toujours à la 
création d’une personne juridique420. Un mécanisme comme la fiducie par exemple, qui 
organise, par contrat, le transfert de biens, leur affectation et leur gestion formant un 
patrimoine séparé de celui qui les gère, n’a pas été reconnu que très récemment en droit 
français. Pour certains auteurs donc, « le droit français ne parvient pas réellement à 
s’affranchir du principe de l’unité du patrimoine »421. 
 
Il convient de confronter ces deux notions de patrimoine à celle de génome. La confrontation 
avec la notion classique conduit à se demander si le génome peut être un bien inclus dans le 
patrimoine et, partant, à s'interroger  sur le statut de « bien » du matériel génétique. 
 
§2 : Le génome objet de patrimoine ? Esquisse de l’identité génétique 
 
Considérer en les confrontant les notions de patrimoine et de génome conduit inévitablement 
à retrouver la distinction fondamentale entre génome de l’individu et génome commun de 
l’homme. En effet, le génome individuel d’une personne humaine a pu utilement être comparé 
au patrimoine, par le biais de l’étude de la notion de « patrimoine génétique » et du régime 
juridique auquel obéit l’ensemble de l’ADN d’un organisme humain dans sa partie tangible 
comme intangible. Par là, on verra que la notion abstraite de patrimoine, telle que construite 
par exemple en droit français, trouve un écho avec celle « d’identité génétique » de la 
                                                 
418  Dans cette conception, « le patrimoine n’est pas indivisible et peut être scindé en en détachant par des 
libéralités ou des transmissions d’universalités actives et passives spécifiques des masses de biens déterminés » ; 
voir Y. Buffelan-Lanore, Droit civil, première année, op. cit. note 404 , p. 3-4. 
419  Cf. F. Terré et P. Simler, Droit civil, les biens, op. cit. note 403, p. 27 : « Parce que certains besoins de 
la pratique n’ont pu, jusqu’à une époque récente être satisfaits, dans le cadre du droit français, à l’aide de la 
théorie du patrimoine d’affectation, des itinéraires détournés ont été utilisés pour parvenir aux buts visés. » (Les 
auteurs font ici référence aux créations de société à responsabilité limitée ou d’une société anonyme, pour 
laquelle le créateur apporte un certain nombre de biens qu’il veut affecter à son activité commerciale). 
420  Voir par exemple la loi du 11 juil. 1985 article 11 et s. codifiés au sein du code rural, qui autorise la 
création d’exploitation agricole à responsabilité limitée dotées de la personnalité morale. 
421  J. L. Bergel, M. Brusch, S. Cimanmontin, J. Ghestin (dir.), op. cit. note 409, p. 5. La fiducie a été 
introduite en droit français par la loi n° 2007-211 du 19 février 2007; elle est réservée aux personnes morales 
acquittant l’impôt sur les sociétés. 
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personne humaine. Les efforts de qualification du génome individuel obligent à se pencher 
 en un mouvement complexe d’aller-retour  à la fois sur les statuts oscillant entre 
personnalisme et réalisme  du matériel qui le contient (pour sa partie tangible) (A) et de 
l’information qu’il véhicule (pour sa partie intangible) (B). 
 
A) Le matériel génétique tangible : chose ou attribut de la personne ? 
 
L’ADN est une molécule chimique, certes non visible à l’œil nu, mais présente dans quasi 
toutes les cellules du corps d’un individu humain422. Cette molécule soumise à l’analyse est 
traduisible en ce que l’on nomme traditionnellement une « information génétique », élément 
cette fois intangible, incorporel, qui relève de la description des séquences des nucléotides 
propres à chaque individu et de leur analyse. Cette distinction entre éléments matériels et 
immatériels est fort connue423 et nous ne nous y attarderons que le temps d’envisager leurs 
statuts juridiques, à l’aide, dans un premier temps, de l’exposé du régime français. 
 
Nous avons précédemment décrit la conception biologique corporelle du génome individuel. 
Il convient de rappeler que ce dernier consiste dans l’entièreté de l’ADN contenu dans 
l’organisme (aussi bien dans le noyau de la cellule que dans les mitochondries) ; 
biologiquement, il ne consiste en rien de plus. Cette définition est d’importance car, du point 
de vue de sa qualification juridique, l’ADN dans sa partie corporelle et chimique  est 
assimilé aux cellules, organes ou organismes qui le contiennent : le matériel génétique, parce 
qu’il s’incorpore au corps, suit le régime de ce dernier et de ses parties424. Cependant, cette 
assimilation, en raison de l’omnipotence explicative de la génétique, a parfois écrasé 
l’élément corporel lui-même au profit du matériel génétique; il n’est pas rare qu’on ait traité 
du matériel génétique à propos de gamètes (cellules sexuelles) comme si elles n’étaient que 
matériel génétique425. Il n’est pas rare non plus qu’on réduise des éléments426 du corps humain 
                                                 
422  Sauf dans les globules rouges par exemple. 
423  Voir par exemple J.-C. Galloux, « De la nature juridique du matériel génétique ou la réification du 
corps humain et du vivant », RRJ-Droit prospectif, Presses Universitaires d’Aix-Marseille, 1989-1993, p. 525. 
424  Ibid. p. 525. Selon l’auteur, c’est l’application de la théorie de l’accession interprétée a fortiori qui 
entraîne l’attribution au matériel génétique de la qualification de l’objet auquel il s’unit. 
425  Voir I. Arnoux, Les Droits de l’être humain sur son corps, Presses Universitaires de Bordeaux, 1994, 
p. 126, lorsqu’elle s’interroge sur le fait que le matériel génétique puisse être à l’origine de la personne 
corporelle, qualifie les gamètes de « lot génétique complet ». Il y a là, à notre avis, confusion entre le rôle joué 
par les gamètes sexuelles et la transmission héréditaire attribuée aux gènes présents dans l’ADN. Voir en 
revanche l’étude « Statut du corps humain de ses éléments et produits », in Dictionnaire permanent bioéthique et 
biotechnologies, Éditions législatives, p. 2365 (étude en date du 1er mai 2002), qui traite également des gamètes 
 - 110 - 
  
à une qualification de matériel génétique427. À cet égard, croyons-nous, l’omnipotence 
explicative de la génétique428 a causé beaucoup de torts aux raisonnements juridiques429. 
 
Le prélèvement biologique humain à partir duquel est extrait l’ADN est un produit ou un 
élément du corps. Le plus souvent, il s’agit d’un échantillon de sang, mais l’ADN peut être 
extrait d’autres produits et éléments (cheveux, salive, tissus…). Ces produits et éléments, dès 
lors qu’ils sont détachés du corps430, suivant une doctrine dominante431, sont qualifiés de 
choses ; le droit français et particulièrement le législateur des lois « de bioéthique » de 1994432 
ne les qualifie pourtant pas expressément ainsi ; il entérine cependant un processus pratique 
                                                                                                                                                        
en établissant bien la distinction entre gamète et matériel génétique et en relevant le raisonnement a fortiori qui 
en fait des choses, compte tenu du fait que « le droit ne peut traiter différemment une cellule sexuelle 
insuffisante à elle seule à rendre compte de l’émergence corporelle de la personne (car elle n’a que 23 
chromosomes) et une cellule somatique quelconque qui renferme un lot complet de gènes et de chromosomes (la 
totalité du patrimoine génétique) ». 
426  En droit français, les produits du corps humain définis par l’article L-1211-8 du code de la santé 
publique (cheveux, poils, ongles et dents) sont distincts des éléments du corps humains, principalement, les 
tissus et les cellules, qu’ils soient l’objet de collecte ou de prélèvement. Sont mis à part le sang et le placenta. 
427  Voir à cet égard F. Bellivier et L. Boudouart-Brunet, « Les ressources génétiques et les concepts 
juridiques de patrimoine », in Le Droit saisi par la biologie, des juristes au laboratoire, C. Labrusse-Riou (dir.), 
LGDJ 1996, §25, p. 187. Les auteurs se demandent si les ressources génétiques peuvent entrer dans la catégorie 
juridique des « biens », pour cela ils indiquent que cette catégorie juridique qualifie de biens les choses utiles, 
comme telles ils font référence à l’exploitation de « ressources génétiques » que sont les « dons de sang, 
d’organe, de sperme ». 
428  Ibid. p. 193, on voit bien que cette théorie omni-explicative de la génétique à la fois de l’embryogenèse 
et du développement est adoptée par les auteurs : « […] On déduit deux enseignements (des définitions 
biologiques) : premièrement, pour le scientifique, le matériel génétique fait l’identité de la personne 
corporelle.[…] Deuxièmement, le matériel génétique est nécessaire et suffisant à assurer la genèse de la personne 
corporelle. » 
429  Et éthiques, ajouterons-nous. Cette confusion, dans une même nébuleuse du danger, des techniques 
génétiques et des techniques de reproduction assistée est, croyons-nous, dommageable à la clarté des débats. 
Voir à cet égard un article de F. Olivennes (médecin de la reproduction) paru au journal Le Monde en date du 
2 sept. 2004, « Messieurs les généticiens, cessez de diaboliser la procréation assistée ». Outre le rappel –
 empreint de bons sentiments – du rôle premier de la procréation médicalement assistée (PMA) savoir, celui de 
remédier à la stérilité d’un couple, ce praticien dénonce l’assimilation par les généticiens eux-mêmes des dangers 
de la génétique (tests génétiques, thérapie génique) et des recherches et pratiques de la PMA. Il faut reconnaître 
avec l’auteur que les techniques de PMA peuvent se passer des techniques génétiques, sauf lorsqu’un test 
génétique est nécessairement couplé avec la reproduction assistée, comme dans le Diagnostic préimplantatoire. 
430  La doctrine dominante fait en revanche ressortir le corps humain vivant de la personne ; il est identifié 
à la personne ; pour un exemple, voir I. Arnoux, Les Droits de l’être humain sur son corps, op. cit. note 425, 
p. 142 : « Le corps en son entier est bien le support de la personne, son “substratum”. » L’auteur est résolument 
en faveur du maintien du côté de la personne du corps en son entier, sans toutefois nier que les éléments détachés 
du corps peuvent être dans l’échange et « deviennent des choses dans le commerce juridique ». 
431  Pour un exemple, fondé sur des références historiques, d’une doctrine réaliste s’appliquant au corps en 
son entier, voir J.-P. Baud, L’Affaire de la main volée, une histoire juridique du corps, coll. des Travaux, 
Éditions du Seuil, 1993, qui plaide, après des analyses en droit romain et droit canonique, pour un statut réel du 
corps en son entier, p. 229-230 : « La civilité romaine avait, en désincarnant le droit, inventé une vie largement 
indépendante de la vie corporelle. Une vie qui pouvait se passer de corps […]. En introduisant le corps dans le 
domaine des choses, on introduit la vie dans le droit, c’est-à-dire que le corps ne peut pas être reçu sans un 
environnement qui lui est vital. » 
432  Lois du 29 juil. 1994 no 94-653 relative au respect du corps humain et no 94-654 relative au don et à 
l’utilisation des éléments et produits du corps humain à l’assistance médicale à la procréation et au diagnostic 
prénatal. 
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de réification des éléments et produits détachés du corps humain, tout en organisant leur 
« non-patrimonialité »433. 
 
Ce dernier principe, dans notre perspective de confrontation entre les notions de génome et de 
patrimoine, est à préciser : issu des articles 16-1 alinéa 3 et 16-5 du code civil et suivants et de 
l’interprétation qui a été effectuée des travaux parlementaires, l’affirmation de non-
patrimonialité ne vise en fait qu’à « interdire que soit constitué sur le corps, ses éléments ou 
ses produits, un droit susceptible d’être échangé moyennant une contrepartie patrimoniale 
sous forme d’argent ou d’avantage en nature »434. 
Ainsi en droit français, le statut des éléments et produits du corps humain peut être résumé 
comme suit : d’une part, le statut réel des produits et éléments est désormais établi ; en ce qui 
concerne les produits il ne fait plus de doute435 et en ce qui concerne les éléments il est 
confirmé, par exemple, par l’application du régime de responsabilité des produits 
défectueux436. D’autre part, le statut non-patrimonial des éléments et produits implique qu’ils 
restent « hors marché » mais pas « hors commerce ». Ledit régime de non-patrimonialité, en 
effet, impose la gratuité des éléments et produits du corps437, mais cette gratuité ne concerne 
que la première phase de la mise en échange438, savoir, le don effectué par la personne dont le 
corps est à l’origine de l’élément ou du produit considéré439. 
                                                 
433  La loi relative à la bioéthique no 2004-800, en date du 6 juil. 2004, ne change pas l’esprit du texte de 
1994 en la matière, mais pousse plus avant le contrôle du donneur sur l’élément de son corps, en instaurant par 
exemple un régime de non-opposition à l’utilisation d’un résidu opératoire et à une autre utilisation d’un élément 
(voir l’article 12 de la loi et l’article L-1245-2 du code de la santé publique). Ne manqueront pas en revanche de 
se poser les questions sur la nature et la validité d’éventuelles conventions portant sur les embryons 
surnuméraires dépourvus de projet parental qui seront cédés à la recherche scientifique via le consentement d’un 
couple. L’embryon peut difficilement être considéré comme une chose, comme un élément du corps ou un 
produit de celui-ci ; il est cédé « vivant » à l’équipe de recherche par le centre qui en assure la conservation ou le 
laboratoire qui pratique des diagnostics préimplantatoires (DPI).  
434  Voir Lamy, collection Lamy, Droit civil, droit des personnes et de la famille, étude 212-25, mai 2004. 
435  Certains produits (cheveux, ongles poils, dents) sont soumis à un régime particulier, ibid., étude 212-
45, mai 2004. 
436  Loi no 98-389 du 19 mai 1998 relative à la responsabilité du fait des produits défectueux. Ladite loi, 
transposant en droit français une directive communautaire du 25 juil. 1985, a inséré dans le code civil 18 
nouveaux articles (art. 1386-1 à 1386-18) ; elle organise un régime de responsabilité de plein droit pour les 
dommages causés par le défaut d’un produit. Dans la définition du produit sont inclus les éléments et produits du 
corps humain (article 1386-3 code civil). Flour et Aubert, Le Fait juridique, Dalloz-Sirey, 12ème édition, 2006.. 
437  Article 16-6 du code civil repris par L 1211-4 du code de la santé publique. 
438  Voir Lamy, collection Lamy  Droit civil, droit des personnes et de la famille, étude 212-25 : « La 
notion de gratuité ne vise que la relation qui s’établit entre la personne source ou le donneur de matériau 
biologique et le premier utilisateur, puisque ensuite, ces matériaux détachés du corps seront utilisés 
ultérieurement à des fins thérapeutiques ou industrielles et vont entrer dans le commerce juridique en faisant 
l’objet de tarifs de cession. » 
439  Ce qui bat en brèche le principe d’indisponibilité du corps humain, lequel n’a pas été retenu par le 
législateur de 1994, et qui aurait entraîné l’application de l’article 1128 du code civil (stipulant que seules les 
choses qui sont dans le commerce peuvent faire l’objet de conventions et sur le fondement duquel en revanche 
les conventions dites « de mère porteuse » ont été déclarées illicites. 
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La loi n’empêche pas, par exemple, la facturation par une banque de tissus du coût de la 
transformation ou de la mise en culture du tissu ; rien n’empêche par la suite la 
commercialisation du tissu dit « ingéniéré » et le dépôt d’une demande de brevet sur la 
méthode employée ou le produit à vocation industrielle obtenu440. 
Si « la plupart des États réfèrent à la notion de don dans leur réglementation sur l’utilisation 
de la matière génétique humaine en matière de recherche »441, le même constat de l’inclusion 
« dans le commerce juridique » des produits et éléments du corps humain peut être effectué au 
niveau européen442. En droit américain, la qualification réelle, dans certains États, ne fait pas 
de doute. En effet, pour ceux des États qui ont adopté le genetic privacy act443, la personne est 
propriétaire des éléments et des produits de son corps. La propriété permettrait, selon ses 
partisans, une plus efficace protection de garantie des droits du patient, et préviendrait le 
mieux l'enrichissement sans cause. « Le droit de propriété reconnu au titulaire de l'ADN 
constitue le meilleur moyen de permettre aux individus d'avoir un réel contrôle sur leur 
échantillon d'ADN, même si d'autres en ont la possession physique. La protection réelle de 
l'information génétique passe par le contrôle par la personne prélevée des sources, contrôle 
que seul le droit de propriété autorise. »444 
La fameuse affaire Moore a catalysé ce débat sur l’application du droit de propriété aux 
éléments du corps humain. Rappelons très brièvement que John Moore s’est fait retirer à son 
insu alors qu’il subissait un traitement contre une leucémie  quantité de sang, de moelle 
osseuse, de peau, de tissus, de sperme et finalement sa rate, son sang contenant des produits 
                                                 
440  Dans la mesure où lesdits produits ou éléments ne sont pas brevetés comme tels. Sur cette question et 
sur la controverse relative à la brevetabilité du vivant, notamment eu égard à la non-commercialisation du corps 
humain, voir nos développements infra titre II, chap.I, section 2,§2.  
441  B.-M. Knoppers, Le Génome humain : patrimoine commun de l’humanité, éditions Fidès, 
Québec,1999, p. 15. 
442  Sur ces question, voir l’avis du Groupe européen d’éthique no 11 en date du 21 juil. 1998, Aspects 
éthiques des banques de tissus humains, point 1.10 sur la commercialisation ; voir également la directive du 
Parlement européen et du Conseil 2004/28/CE relative à l’établissement de normes de qualité et de sécurité pour 
le don, l’obtention, le contrôle, la transformation, la conservation, le stockage et la distribution de tissus et 
cellules humains du 31 mars 2004. 
443  Voir genetic privacy act, proposition de législation fédérale (Boston, 1995, G. J. Annas et al) 
http://www.ornl.gov/sci/techresources/Human_Genome/resource/privacy/privacy1.html (page consultée le 21 
avril 2008). 
  L. H. Glantz, P. Roch ; voir sec. 104 : « ownership and destruction of dna samples 
 (a) ownership of the dna sample. - An individually identifiable DNA sample is the property of the 
sample source ». Ce droit de propriété clairement posé permet par exemple d’exiger la destruction des 
échantillons et des données associées. Il faut noter que l’acte est fondé sur le constat que le matériel génétique 
humain est d’une nature particulière (qui le ferait ressembler à un futur journal intime) 
http://www.ornl.gov/sci/techresources/Human_Genome/resource/privacy/privacy1.html#intro (p. consultée le 
18 déc. 2007). Cette loi a été adoptée au moins par l’État du New Jersey et de l’Oregon. 
444  Voir S. Le Bris, « Esquisse d'une contrepointe internationale d'ADN, compte-rendu de la première 
conférence internationale sur l'échantillonnage et la mise en banque d'ADN », Journal international de 
Bioéthique, no 3, 1997. 
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uniques car produisant des défenses immunitaires uniques contre le cancer. Une lignée 
cellulaire fut établie et brevetée ; des licences internationales furent accordées et monnayées. 
Moore, qui avait entamé une action for conversion445, obtint gain de cause devant la cour 
d’appel de Californie, en juillet 1988, sur le fondement du droit de propriété du patient sur les 
éléments de son corps que ne contrebalançait pas, en l’occurrence, la valeur ajoutée 
correspondant au travail des médecins et chercheurs. C’est notamment sur ce fondement 
qu’Irma Arnoux446 qualifie de « diabolique » l’application du droit de propriété aux éléments 
du corps humain qui conduit « à une appréciation purement économique du corps humain ». 
Mais on sait que finalement cette affaire n’a pas tranché le débat sur la propriété des éléments 
du corps, la cour suprême de Californie ayant finalement modifié le fondement de 
l’indemnisation de Moore : les médecins ont été reconnus avoir failli à leur obligation de 
loyauté envers leurs patients sur le fondement de l’absence de consentement de l’intéressé447. 
 
Cette qualification réaliste soulève des objections, une doctrine personnaliste subsiste ; elle est 
fondée à la fois sur le principe du respect de la personne humaine qui doit s'appliquer au 
matériel qui est retiré de son corps et sur le droit pour la personne de s'autodéterminer, lequel 
englobe la dignité du sujet dans son corps, mais aussi dans les parcelles de son corps448. Cela 
suppose le droit de contrôler ce qu'il advient des tissus et cellules, par un intérêt complètement 
distinct du droit de propriété 449. 
Un autre courant doctrinal, en droit français, avait proposé l’instauration d’un régime 
intermédiaire entre réification et personnalisation450. L’idée était d’instaurer un statut 
                                                 
445  Sur l’analyse de l’affaire, voir le célèbre article de B. Edelman, « L’homme aux cellules d’or », Recueil 
Dalloz, 1989, chronique p. 225. 
446  I. Arnoux, Les Droits de l’être humain sur son corps, op. cit. note 425, p. 162-163 ; l’auteur indique 
aussi, citant M.-A. Hermitte, que cette vision d’un « homme veillant jalousement sur ses gènes, ses fèces et ses 
photos » pourrait révéler l’image d’une folie régressive de l’individu qui s’enroule lui-même pour se défendre 
d’un environnement technique auquel il est incapable de résister ». 
447  Voir F. Bellivier, Le Patrimoine génétique humain : étude juridiqe,  thèse. citée. Note 54 , p. 137 et s. 
et l’hypothèse qu’elle développe sur la potentielle réussite de l’action de Moore sur le fondement du droit de 
propriété en droit anglais.  
448  M.-A. Hermitte, « Le corps hors du commerce, hors du marché », in Archives de philosophie du droit, 
t. XXXIII, 1988, p 327 . L’auteur reprend les analyses de J. Savatier indiquant que les substances d’origine 
humaine ne se déshumanisent jamais totalement, même lorsqu’elles s’éloignent de leur source dans la substance 
totalement transformée. 
449  Voir B.-M. Knoppers, M. Hirtle, « Banking of human materials, intellectual property rights and 
ownership issues: emerging trends in the literature and international policy position » (part I), Law and the 
Human Genome Review, no 5, 1996, p. 87-107 : « C'est une doctrine étendue du consentement éclairé qui veut 
imposer comme devoir au médecin, non seulement de dévoiler les risques et bénéfices associés au traitement 
mais aussi la possible utilisation des parties de son corps. » 
450  Voir C. Labrusse-Riou, « Servitude, servitudes, portes ouvertes et fermées sur un statut du corps 
humain aux mains de la science », in L’Homme, la nature et le droit, B. Edelman et M.-A. Hermitte, Christian 
Bourgois Éditeur, 1988, p. 308-372 et plus spécialement p. 318 où l’auteur pose sa problématique : « À une 
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intermédiaire qui déclarerait le corps, ses éléments et produits soit « biens communs »  
échappant à l’appropriation patrimoniale et commerciale pour faire l’objet d’une gestion 
finalisée451 en raison de leur origine et d’une destination précise452, soit, en un statut 
exorbitant de droit commun comme « chose d’origine humaine »453. 
 
Si on met à part la position américaine traduite dans le genetic privacy act, ce qui vient d’être 
exposé ne procure pas un statut au matériel génétique à lui seul, il suit toujours qu’on en ait 
une conception réaliste ou personnaliste  les éléments et produits du corps auquel il est 
attaché et comme eux, il est dans l’échange. Quoique qualifiés d’extra-patrimoniaux, ces 
derniers sont donnés, transformés, cédés, déposés, vendus une fois transformés, et peuvent 
servir de support à des inventions brevetables. C’est par l’étude des éléments spécifiques, 
non-tangibles, non-incorporés, de l’ADN que nous pourrions parvenir à un portrait juridique 
plus précis. 
 
B) L’information génétique moins signifiante qu’identifiante  
 
Si la qualification réelle est claire – quoique parfois contestée  pour l’échantillon biologique 
dans sa partie corporelle, les frontières se brouillent lorsqu’il s’agit de qualifier la partie 
incorporelle du génome individuel. Connue sous le terme d’«information génétique », son 
analyse se révèle plus délicate, mais révélatrice des présupposés épistémologiques 
essentialistes sur lesquels se fonde le droit. 
 
Nous avons vu à quel point, en biologie, la notion d’information en génétique était désormais 
sujette à caution. La notion d’information porteuse de sens, codée par les gènes, transmise par 
                                                                                                                                                        
époque où le progrès thérapeutique réussit à libérer l’homme de la servitude des maladies et à lui restituer 
l’autonomie et l’intégrité physiques nécessaires à sa liberté, la médecine ne peut persévérer dans ce rôle éminent 
qu’au prix d’une limitation de ses pouvoirs, lorsque son intervention passe par l’aliénation du corps ou la 
dépersonnalisation de l’homme. De telles limites doivent être forgées par le droit à l’exemple de ce qui a été fait 
tant pour instituer que pour borner la propriété. Des servitudes pour protéger contre la servitude […]. » 
451  Ibid. p. 352 : À ce titre, les éléments du corps humain détenus par les chercheurs dans le cadre de leur 
recherche seraient détenus en gérance ou en trust.  
452  Ibid. p. 353 ; l’auteur ajoute que « ce régime reste à concevoir. Il sera inévitablement complexe ». 
453  Cette idée est développée par M.-A. Hermitte, « Le corps hors du commerce, hors du marché », in 
Archives de philosophie du droit, op. cit. 448 . L’auteur plaide pour la prise en compte par le droit de la 
dimension psychique du corps, tout autant que celle du corps matériau. 
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l’ARN pour être traduite en protéine est mise en doute au profit d’un retour à la théorie 
quantitative de l’information (telle que conçue par Shannon)454. 
 
Cependant, en droit, la notion d’information génétique est conservée en tant que « porteuse de 
sens ». Elle est toujours dirigée par une vision téléonomique de l’information génétique, 
porteuse de vie455. C’est donc, d’une part, l’information signifiante, dans son sens biologique 
« historique » (dirigeant l’ontogenèse et les manifestations phénotypiques) qui a été théorisée 
en droit et, d’autre part, l’information signifiante456 résultant de la transcription de l’ordre des 
nucléotides et de sa comparaison avec d’autres génomes d’individus humains, le génome 
même dont elle est issue ou différents marqueurs457. 
 
Ainsi ont été distingués en doctrine458 deux grands types d’information : l’information dite 
« primaire », qui correspond à l’information que nous avons qualifiée d’information 
signifiante dans un sens biologique historique, « celle qui est contenue dans le génome et qui 
consiste dans l’ensemble des messages héréditaires qui organisent la constitution et le 
développement de l’individu », et l’information secondaire qui constitue une « information 
relative au génome » qui n’est génétique que « par ellipse » et qui « représente soit un 
renseignement personnel d’identification soit un renseignement concernant sa santé »459. 
 
La distinction présentée par Loïc Cadiet entre information génétique primaire et information 
génétique secondaire ne peut s’abstraire du débat relatif à la vision personnaliste ou réaliste 
gouvernant le statut des éléments du corps humain. Mais l’auteur parvient très habilement à le 
                                                 
454  Voir nos développements supra chap. I du présent titre, section 2 §2, C). 
455  Voir J.-C. Galloux, « De la nature juridique du matériel génétique… », op. cit. note 423, p. 540 : 
« L’information a pour fin d’élaborer des structures qui assureront sa permanence et sa reproduction invariante. 
En bref, l’information génétique est porteuse de vie. » 
456  Il convient cependant de préciser que l’information secondaire n’a pas de sens en elle-même, elle 
n’acquiert un sens que par l’analyse (par comparaison avec d’autres génomes que celui dont elle est issue) et 
qu’à condition d’être couplée avec des données généalogiques, familiales ou de santé. L’information génétique 
isolée ne dit rien. 
457  Pour une analyse très détaillée de la composition de l’information lors des divers types de recherche 
génétique, voir P. Mackay, D. Demers et N. Girard, « La problématique de l’accessibilité et de la protection des 
données génétiques en droit canadien et québécois », in B.-M. Knoppers, L. Cadiet, C.-M. Laberge (dir.), La 
Génétique humaine, de l’information à l’informatisation, Litec, Thémis, p. 101-143, 1992. Les auteurs 
distinguent trois types d’information génétique, une relevant de l’analyse (à visée identifiante) de la partie non-
codante de l’ADN d’un individu, la deuxième qualifiée de « patrimoine génétique héréditaire » visant à identifier 
le lien entre gènes et maladies et regroupant des informations phénotypiques sur l’individu mais aussi familiales, 
enfin, la troisième catégorie vise les mutations génétiques acquises (visant à l’identification d’une mutation 
génétique et regroupant des informations de caractère environnemental et clinico-physiologique ». 
458  Le développement qui suit fait référence à l’article de L. Cadiet, « La notion d’information génétique 
en droit français » in La Génétique humaine, de l’information à l’informatisation, op. cit. note 457, p. 41-65. 
459  Ibid. p. 48. 
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dépasser (en indiquant que la distinction est insuffisante, voire « superflue »)460 ; et après 
avoir écarté la qualification des informations génétiques comme droits de la personnalité, il 
les classe dans la catégorie des libertés publiques en distinguant, pour l’information primaire, 
un droit au respect de l’information génétique, élément du corps humain, et pour l’information 
secondaire, « un droit au secret de l’information génétique»461.  
On le voit, le respect de l’information primaire qui se rattache au respect du corps est bien 
édicté dans une optique essentialiste, qui fait de l’information primaire un élément sans lequel 
la personne ne serait pas ce qu’elle est, et qui comme tel, doit faire l’objet d’une protection. 
 
Si cette analyse a fait considérablement évolué le débat, il convient, à la lumière des 
développements de notre chapitre I, d’apporter quelques nuances. 
 
Il est désormais tout à fait incertain que l’information génétique primaire organise462 (à elle 
seule) la constitution et le développement de l’individu ; dès lors que l’on considère l’ADN et 
les gènes qui y sont contenus comme simple données, nullement gouvernées par un 
programme organisateur linéaire et intelligent, l’information génétique primaire, celle qui 
« informe »463, perd de sa substance et, pour tout dire, son importance s’efface au profit de 
l’information génétique secondaire (qui permet l’identification et – dans certains cas – la 
prédiction en matière de santé)464. Ne reste en définitive de l’information génétique primaire 
qu’un ensemble de données, peut-être mises en œuvre au hasard, dont certains éléments sont 
identiques chez d’autres individus (humains et non-humains). 
 
                                                 
460  Ibid. p. 56 : au regard de l’organisation d’un régime juridique permettant la circulation de l’information 
génétique secondaire. 
461  Ibid. p. 63-64. Cette distinction, indique l’auteur, est « schématique » car « la matière ne supporte par 
les catégories tranchées : sur le fondement du « droit au respect de l’information génétique primaire, élément du 
corps humain » ; quant à l’information secondaire, elle est gouvernée « par le droit au respect de la vie privée car 
l’information relative au génome de l’individu est une information personnelle donc confidentielle, surtout 
lorsqu’elle est médicale, par conséquent existerait aussi un droit au secret de l’information génétique 
secondaire ». 
462  Ou « informe » au sens propre, « donne la forme » ; voir ce que rapporte L. Cadiet sur l’embryon dont 
« le code génétique » pourrait très bien tenir lieu de « personne humaine potentielle », p. 52 ; on rejoint là les 
critiques que nous avons formulées sur la réduction à leur constitution génétique (si tant est que le mot ait encore 
un sens) des éléments et produits du corps, voire de l’embryon !, en oubliant qu’il est constitué d’autres éléments 
que d’ADN ! 
463  Toujours au sens de « donner la forme », à la manière d’un moule, et qui se rapproche de la cause 
formelle d’Aristote, voir supra chap. I du présent titre, section 2 §2, B). 
464  Pour le détail du traitement de cette information secondaire en droit français, voir H. Gaumont-Prat, 
« Informatique et génétique, quelle protection pour l’information génétique ? », Revue juridique d’Île-de-France, 
vol. 39/40, 1996, p. 7-49. 
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Nous pouvons d’ores et déjà constater que désormais l’attention normative se porte, avec 
raison croyons-nous, davantage sur l’information dite secondaire, comme donnée 
potentiellement identifiante, dans des utilisations médicales ou de recherche, ou donnée de 
santé. 
L’Unesco elle-même semble bien revenue à cette idée dans la Déclaration internationale sur 
les données génétiques humaines, adoptée le 16 octobre 2003465. 
Le texte insère contrairement à la DUGH  des définitions dans son dispositif même et y 
définit les données génétiques comme suit : « informations relatives aux caractéristiques 
héréditaires des individus, obtenues par l’analyse d’acides nucléiques ou par d’autres analyses 
scientifiques ». Ainsi exprimée, la définition peut concerner tant les informations primaires 
que secondaires, mais l’économie de la déclaration semble bien être dirigée vers la protection 
de la confidentialité des données génétiques dont la spécificité est reconnue au regard de la 
prédiction qu’elles rendent possible. L’information primaire gouvernant l’ontogenèse et la 
phylogenèse n’est à notre sens pas prise en compte dans le texte. Les utilisations en recherche 
scientifique de données génétiques font aussi référence aux données secondaires (qu’elles 
doivent sceller) ou à des impératifs de justice (non fondés sur la génétique), mais en aucun cas 
au rattachement à une nature ou à l’espèce. 
 
Aller jusqu’au bout de la confrontation des notions de génome et de patrimoine pour tenter de 
résoudre la première question que nous avons posée sur la possibilité, pour le génome, d’être 
inclus dans un patrimoine, nécessite de s’interroger sur la qualification de « bien » du matériel 
génétique, tangible ou intangible. 
 
C) Le matériel génétique tangible ou intangible : un bien ?  
 
Puisqu’il a été exposé que le matériel génétique pouvait être qualifié de chose, il convient 
 toujours selon la doctrine française  pour qu’il puisse s’inscrire dans un patrimoine, qu’il 
soit qualifié de « bien ». On appelle « biens » les choses  qui servent à l’usage des hommes ; 
les choses ne sont cependant des biens que si elles ont une valeur et sont susceptibles  
d’appropriation ; « aussi les biens constituent toujours des droits, évaluables en argent ; le 
                                                 
465  Le texte fut adopté, à l’unanimité et par acclamation, le 16 oct. 2003, par la 32e conférence générale de 
l’Unesco. Ce texte qui s’appuie sur celui que nous étudions est également le fruit du travail de rédaction du CIB. 
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bien est donc une chose objet d’un droit »466.  Ces droits caractérisent le lien, précédemment 
décrit, entre la personne juridique et les choses dont il a l’utilité467. Dans le même temps, cette 
utilité confère aux choses une valeur d’échange, une valeur économique. 
 
Or, le génome individuel dans ces deux acceptions corporelles et incorporelles peut être 
considéré comme un bien468. À l’instar des biens, le matériel génétique est cessible (par le 
biais du don des éléments et produits du corps humain) ; il peut faire l’objet d’une 
transmission – toutefois partielle469(lors de la fécondation). Mais il est cependant, à la 
différence du bien, transmissible « à cause de vie et non à cause de mort »470. 
 
Le matériel génétique peut également répondre à la catégorie du « bien inné »471 dégagé par 
Aubry et Rau, soit qu’il acquiert cette qualification en suivant celle du corps comme 
« expression nécessaire de la personne corporelle »472, soit, comme nous l’avons vu, que l’on 
s’attache à la partie intangible du génome individuel et qu’on en fasse l’équivalent d’un droit 
de la personnalité – à l’instar par exemple du droit à l’image. 
 
Chose, bien, droit de la personnalité ou liberté publique, les qualifications juridiques du 
génome dans sa partie tangible comme intangible sont nombreuses ; confrontées avec la 
notion de patrimoine, elles finissent par nous emporter, dans un raisonnement essentialiste qui 
retrouve les notions biologiques, vers l’identité de l’individu. 
L’étude de notre seconde question – le génome peut-il constituer un patrimoine autonome ? – 
nous amène à vérifier cette hypothèse. 
 
                                                 
466  Voir P. Malaurie et L. Aynes, Les biens,  Defrénois, 2007, Editions juridiques associées. Ainsi les 
choses communes ne sont pas des biens. 
 
467  J.-L. Bergel, M. Brusch, S. Cimanmontin, J. Ghestin (dir.), op. cit. note 409, p. 1 : « Les choses ne sont 
utiles à l’homme que lorsqu’il peut s’en servir, en profite et exercer sur elles certains pouvoirs. Elles ne sont des 
biens que si que si elles sont objets de droits exprimant les pouvoirs que les personnes détiennent sur elles. » 
468  Nous reprenons, dans le développement qui suit, les analyses de F. Bellivier et L. Boudouard-Brunet, 
« Les ressources génétiques et les concepts juridiques de patrimoine », op. cit. note 427, p. 179-232. 
469  Les gamètes ou cellules sexuelles ne contiennent que moitié des chromosomes. 
470  Ibid. p. 196. 
471  Cf. supra note 427 . 
472  F. Bellivier et L. Boudouard-Brunet, « Les ressources génétiques et les concepts juridiques de 
patrimoine », op. cit. note 427, p. 193. 
 - 119 - 
  
 
§3 Le génome, patrimoine autonome ? 
 
Cette question épouse le sens courant attribué à l’expression « patrimoine génétique ». Il nous 
semble en effet que la notion de patrimoine génétique individuel n’a nullement été utilisée 
pour faire entrer le matériel génétique au sein du patrimoine d’une personne. On ne dit pas 
que le matériel génétique fait partie du patrimoine de la personne, mais bien que toute 
personne a un patrimoine génétique, comme s’il s’agissait d’un patrimoine séparé, autonome. 
 
C’est en effet en s’attachant à la question profane – le génome est-il un patrimoine autonome 
constituant la substance de l’individu (a) devant être conservé en vue d’une transmission (b) 
ou caractérisant un groupe(c) ? – qu’on effectue un pas décisif dans la compréhension 
juridique du concept même de génome. En effet, on quitte alors la démarche consistant à 
chercher un régime juridique protecteur pour celle de l’analyse du concept même de génome. 
 
a) Le patrimoine génétique individuel autonome ou la licence du programme 
 
Le patrimoine, nous l’avons vu, est une notion individualiste, qui en fait l’émanation de la 
personnalité473. Or, le génome individuel s’acquiert ipso facto comme le patrimoine s’acquiert 
ipso jure. Le génome semble aussi inhérent à la personnalité que le patrimoine lui-même. De 
plus, au même titre que chacun possède un patrimoine, chacun possède un génome. 
 
Selon R. Sève, la théorie construite par Aubry et Rau repose sur une conception 
philosophique essentialiste guidée par la question métaphysique de l’unité d’une chose à 
travers la diversité de ses changements qualificatifs474. Selon l’auteur, pour résoudre la 
difficulté théorique de l’unité d’un divers, Aubry et Rau, ont emprunté à la métaphysique qui 
distingue la substance, les attributs et les modes. Dans le cas du patrimoine, la substance est la 
                                                 
473  Cf. R. Sève, Déterminations philosophiques d’une théorie juridique : la Théorie du patrimoine d’Aubry 
et Rau, op.cit., note 406, p. 249. 
474  Ibid. p. 253 : Aubry et Rau englobent dans leur conception du patrimoine des biens qui n’ont pas la 
même nature, par exemple les biens innés ; les biens innés, nous l’avons noté, sont ce que l’on pourrait désigner 
par les droits de la personnalité et les libertés publiques. La théorie est séduisante ; l’auteur ajoute qu’elle « se 
situe parfaitement dans la perspective du droit naturel moderne qui considère que les catégories juridiques ne 
sont que l’expression d’une structure ontologique réelle existant indépendamment d’elles ». 
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personne, les attributs sont les qualités permanentes et essentielles d’une substance, savoir les 
biens innés, quant aux modes ce sont les biens qui vont dans le patrimoine. 
 
Si nous gardons en mémoire les analyses portant sur « l’information génétique », une analogie 
frappante entre patrimoine et génome individuel se fait jour. L’information génétique dite 
secondaire dans son acception identitaire (c’est-à-dire ce qui appartient en propre à l’individu, 
ce qui fait sens par comparaison) est alors la substance de la personne, son caractère 
phylogénique (qui le rattache à l’espèce) correspond alors aux attributs (les qualités 
permanentes et essentielles) tandis que les modes sont les incorporations corporelles du 
génome individuel. 
 
Nous retrouvons là la notion que nous avons déjà appris à connaître de programme génétique 
qui s’exprime dans ses trois déclinaisons. Le programme génétique gouverne l’ontogenèse et 
la phylogenèse ainsi que les manifestations phénotypiques. Le patrimoine génétique 
individuel, au sens commun, conforté par l’analyse juridique475, serait bien ce que nous a 
révélé l’analyse épistémologique de la discipline génétique et de la notion de génome : la 
licence du programme commun du génome de l’homme, qui fabrique son identité, le relie à 
l’espèce et gouverne son phénotype, soit une conception historique, essentialiste et 
déterministe. 
 
Mais là s’arrête, dans le cadre de notre étude, l’utilité de la comparaison, le patrimoine 
génétique individuel ne trouve peu ou pas d’écho du côté de la valeur pécuniaire des biens qui 
la composeraient, du mécanisme de la subrogation réelle, ou, plus simplement des trois 
attributs de la propriété usus, fructus, abusus.476 
 
D’autres sens sont véhiculés par l’acception profane de patrimoine génétique. L’une est 
tournée, non plus vers l’identité génétique de la personne, mais, dans une optique 
universaliste et généreuse, vers le soin et la transmission. Cet autre pan de la théorie du 
patrimoine est issue moins de la théorie classique que de celle des patrimoines d’affectation. 
                                                 
475  Cf. F. Bellivier et L. Boudouard-Brunet, « Les ressources génétiques… », op. cit. note 427, p. 201, qui 
constatent d’abord que les ressources génétiques, possédées par tout individu sans exception, sont « le réquisit de 
son existence » ; Elles sont, de plus, une « universalité indivisible et indépendante des fluctuations qui affectent 
son contenu ». Les auteurs font référence au programme génétique, indiquant que « c’est sur la structure d’une 
grosse molécule, l’ADN, que repose l’ordre d’un être vivant » (même si elles reconnaissent la part ouverte du 
programme, p. 199) ; elles concluent « c’est assurément sous le rapport de l’identité du sujet que l’analogie entre 
patrimoine et ressources génétiques peut se développer. » (p. 205). 
476  Pour une étude approfondie de ces questions, voir ibid. p. 206-212. 
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La confrontation, dans ce cas, du patrimoine à la notion de génome s’attache alors à la partie 
commune du patrimoine en chacun des génomes individuels. 
 
b) Patrimoine génétique commun autonome : le soin en vue de la transmission 
 
Le patrimoine, au sens profane, est constitué des biens (entendus cette fois seulement comme 
des actifs) dont on hérite de ses ascendants et qu’il convient de maintenir, voire d’accroître et 
de ne point dilapider477. Cette idée de conservation, cette idée « pastorale » de prendre soin 
pour transmettre, on le comprend, se détourne de l’individualisme de la théorie abstraite 
d’Aubry et Rau suivant laquelle le patrimoine, émanation de la personnalité, est l’exercice des 
droits sur les choses par une personne. 
 
Comme l’indique Martine Rémond-Gouilloud – qui ne voit pas là de contradiction avec ladite 
théorie civiliste, mais plutôt une nouvelle interprétation478, le patrimoine suppose l’existence 
de deux personnes ; le titulaire des biens et celui pour lequel ils sont conservés, pour lui être 
transmis. Même si, selon l’auteur précité, la métaphore du coffre dans lequel on insère les 
biens peut être utilisée (seul le contenu du coffre serait amené à changer)479, cette idée de soin 
se concilie très mal avec le droit de propriété480 et la subrogation réelle ; elle penche bien 
plutôt vers la conception des patrimoines d’affectation, des patrimoines à but. 
 
Au reste, elle se conçoit parfaitement dans une perspective historique ; le patrimoine, 
universalité et unité abstraite et subjective, théorisé par Aubry et Rau, s’inscrit dans la droite 
ligne de la volonté du droit révolutionnaire d’abolir les régimes différenciés s’appliquant, sous 
l’Ancien Régime, aux divers statuts des biens481 et à la méfiance envers toute personne 
                                                 
477  En référence à son étymologie patrimonium (« héritage du père »), définition du Petit Robert. 
478  M. Rémond-Gouilloud, « L’avenir du patrimoine », art. cité note 408, p. 71 : « À cet égard, la 
réinvention actuelle du patrimoine fait figure de réaction contre l’individualisme ambiant. » 
479  Ibid. p. 63 : « Le patrimoine demeure ce qu’il n’a jamais cessé d’être : un coffre, où chaque époque 
serre ses valeurs en vue de les perpétuer. Le bien n’est rien : le Japonais qui ne restaure pas ses monuments, mais 
les reproduit à l’identique, préserve son patrimoine tout autant que le conservateur de musées. Ce qui semble être 
en train de changer sont les valeurs que nous y plaçons. » 
480  Ibid. p. 62 : « comment concilier l’élan solidaire inspirant le souci du patrimoine commun de 
l’humanité et la satisfaction jalouse du nanti assis sur son tas d’or ? » 
481  Article 62 de la loi successorale de nivôse an II : « La loi ne reconnaît aucune différence dans la nature 
des biens ou dans leur origine pour en régler la transmission. » « L’ancien droit n’admet en effet pas l’unité du 
patrimoine, il distingue les biens d’un même individu suivant leur origine, leur nature ou leur affectation et lors 
de la mort, chacun des biens du défunt suit sa loi propre : fiefs, tenures, alleux, meubles et immeubles, acquêts et 
propres », cf. P. Ourliac et J. de Malafosse, Histoire du droit privé, t. II, Les biens, coll. « Thémis », PUF, 2e 
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morale. En revanche, l’idée des « patrimoines à but » qui donnent leur sens à la réunion et la 
gestion d’une masse de biens en vue d'un objectif à réaliser est issue d’une conception 
d’ancien droit germanique482. 
Rapportée à l’expression « patrimoine génétique », l’idée de conservation, on le comprend 
également, est bien plus tournée vers le génome commun de l’homme que vers le génome 
individuel ; même si elle peut également concerner la part commune du génome de l’homme 
en chacun des génomes individuels (ce que nous appelons la licence du programme 
génétique). En effet, comme l’indique toujours Mme Rémond-Gouilloud, l’évolution actuelle 
du patrimoine, ainsi que l’attestent les mouvements écologiques et les normes de protection 
de l’environnement483, et par exemple l’idée de développement durable484, est de passer de la 
« pierre à la vie »485. 
 
Protéger, conserver la « vie », c’est toujours selon cet auteur, « préserver l’essentiel », 
« l’essentiel de toute chose, voire l’essentiel en toute chose 486», en ce compris « notre bagage 
génétique ». Pour autant, nous explique l’auteur, il ne s’agit pas de protéger la nature pour 
elle-même, car l’idée même comporte des risques de dérives totalitaires487, mais de prendre 
conscience – dans une optique jonassienne488– qu’elle ne peut être détruite impunément. 
Cette vision renouvelée du patrimoine cadrerait donc avec la protection d’un bagage 
génétique commun (l’essentiel), dans une vision éthique dominée par la peur et le souci des 
générations futures, consacrée par l’établissement de normes protectrices. Nous verrons un 
                                                                                                                                                        
édition, 2e trimestre 1971, p. 64. Il convient de noter qu’en sus, les différentes qualifications des biens variaient 
suivant la coutume de la région desquels ils ressortissaient. 
482  Ibid. p. 65 ; l’idée allemande « a été longuement développée au XIXe siècle », « les droits n’ont pas de 
sujet mais seulement une destination, un but (Zweck) qui leur sert de « sujet ». 
483  Ibid. p. 68 : « S’impose la conscience d’un patrimoine commun commandant de réformer les mœurs du 
présent au nom du futur. » 
484  Telle que posée par l’Unesco dès 1968, lors de la conférence sur la Biosphère, voir note 381 ; l’idée est 
de concilier impératifs de développement et de protection de l’environnement. Pour L’affirmation du concept, 
issu lui-même du concept de « nouvel ordre économique international », voir la déclaration de Rio sur 
l’environnement et le développement, adoptée le 13 juin 1992 ; elle pose en son principe 1 : « Les êtres humains 
sont au centre des préoccupations relatives au développement durable. Ils ont droit à une vie saine et productive 
en harmonie avec la nature. » Pour une définition, voir la Convention sur la diversité biologique adoptée le 5 juin 
1992, entrée en vigueur le 29 déc. 1993, article 2, utilisation durable : « [...] l’utilisation des éléments constitutifs 
de la diversité biologique d’une manière et à un rythme qui n’entraînent pas leur appauvrissement à long terme, 
et sauvegardent ainsi leur potentiel pour satisfaire les besoins et les aspirations des générations présentes et 
futures ». Cf. P. Dailler, et A. Pellet, Droit international public, 7e édition, LGDJ, 2002, p. 1307-1311. 
485  M. Rémond-Gouilloud, « L’avenir du patrimoine », op. cit. note 408, p. 67. 
486  Ibid. p. 69. 
487  Ibid. p. 72 : « La planète se porterait assurément mieux si les hommes en disparaissaient. » 
488  Inspirée de la philosophie d’Hans Jonas, l’humanité n’ayant pas droit au suicide. Sur H. Jonas, voir 
infra nos développements présent chapitre section 4 A). 
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peu plus loin à quel point cette vision correspond à celle adoptée par l’Unesco dans la DUGH 
et notamment promue par le concept juridique de patrimoine commun de l’humanité. 
 
Nous pouvons cependant d’ores et déjà mentionner les critiques fondamentales apportées à 
cette vision du patrimoine à visée de conservation pour transmission. Elles sont exposées et 
émises par Paul Rabinow489. Selon lui, cette attitude pastorale qui prévaudrait à la nouvelle 
vision du patrimoine est confinée dans une pensée bioéthique typiquement française, laquelle 
révèle une menace, et réagit en terme d’intégrité et d’identité490 ; elle fait de surcroît place à 
une certaine sacralisation laïque des choses ainsi préservées. Une telle vision appliquée au 
génome, selon l’auteur, est parfaitement inopérante pour « représenter les pratiques 
existantes » et concilier les intérêts des parties en cause491. 
 
Il nous faut maintenant nous attacher à l’examen d’un sens émergeant de l’idée du patrimoine 
génétique autonome. Ce dernier s’apparente certes à celui d’un patrimoine commun, mais il 
n’est partagé qu’au sein d’un groupe, et revendiqué moins en vue du soin et de la transmission 
que de la génération de droits. 
 
c) Patrimoine génétique autonome des groupes : identité et création de droits 
 
Loin du généreux souci de préserver l’essentiel pour transmettre s’ajoute une autre facette du 
patrimoine génétique autonome, assez peu explorée en tant que telle, mais qui fait irruption 
dans les textes internationaux via la reconnaissance de la notion de partage des bénéfices492, et 
surtout via les pratiques de la recherche génétique493. Ce sont les « patrimoines génétiques » 
                                                 
489  P. Rabinow, Le Déchiffrage du génome, l’aventure française, op. cit. note 93, p. 179-185. 
490  Ibid., citant André Chastel : « Cette évolution (de la notion de patrimoine) ne fait peut-être que traduire 
le trouble de la conscience collective face à des menaces, plus ou moins précises et plus ou moins obscures pour 
son intégrité. » 
491  Ibid. p. 185 : « Qui devrait exercer la souveraineté sur le patrimoine ? Qui devrait être l’intendant du 
génome mondial ? […] Est-il crédible que ce modèle apportera la concorde entre les multinationales suisses, les 
associations de malades français et les capitalistes américains ? » 
492  Même si la notion de partage des bénéfices a été élaborée par HUGO à partir de la reconnaissance du 
génome humain comme patrimoine commun de l’humanité, elle tend à appliquer un principe de justice au profit 
des communautés qui se prêtent à la recherche génétique. Voir Statement on benefit sharing, http://www.hugo-
international.org/Statement_on_Benefit_Sharing.htm (p. consultée le 21 avr. 2005) avr. 2000, ainsi que l’article 
rédigé par le comité d’éthique d’HUGO, « HUGO urges Genetic Benefit –sharing » Community Genetics , 
vol. 3, no 2 2000, fév. 2001, Éditions Karger. La DIDG de l’Unesco consacre également le principe, en français 
« partage des bienfaits » ; voir son article 19.  
493  L’installation de banques d’ADN dans les isolats (îles Tonga, Islande, Terre-Neuve) est révélateur de 
l’intérêt de la recherche génétique pour les groupes ayant certaines caractéristiques génétiques, qu’il s’agisse de 
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de groupes, qu’il s’agisse de groupes issus d’un même territoire, d’une même culture ou des 
groupes de malades. 
 
L’idée ici est moins de conserver pour transmettre que d’être identifié en tant que porteur de 
ce patrimoine précis comme générateur de droits ; patrimoine honni pour certains (les malades 
atteints de maladies génétiques), célébré par d’autres (les groupes ethniques)494, revendiqué 
par tous, il doit désormais faire partie de la réflexion sur le patrimoine génétique. Il est celui 
de la reconnaissance de la variation génétique collective, non point pour la transmission, ni la 
préservation de l’espèce, ni même pour la protection du corps495, mais pour la reconnaissance 
d’une spécificité génétique génératrice de droits. 
 
Il est alors possible de s’interroger légitimement sur l’apparentement juridique de ce nouveau 
pan de la notion de patrimoine génétique. Il est difficile de le rattacher à la notion identitaire 
du patrimoine génétique individuel aboutissant à la préservation de la confidentialité. Il 
s’apparie plus facilement au patrimoine d’affectation. Le but en l’occurrence est moins celui 
du soin ou de la conservation en vue de la transmission496 que celui de faire naître des droits 
au profit du groupe. Ce surgissement des groupes au cœur d’une problématique, soit 
individuelle soit commune à l’ensemble des humains, complexifie la question de 
l’encadrement juridique de la recherche génétique497. 
 
                                                                                                                                                        
les étudier pour elles-mêmes ou de mener des recherches sur des maladies communes à partir de ces 
échantillons. 
494  Voir la déclaration de Mataatua (1993, Nouvelle-Zélande), The Mataatua Declaration on Cultural and 
Intellectual Property Rights of Indigenous Peoples, et son article 2.8, « A moratorium on any further 
commercialisation of indigenous medicinal plants and human genetic materials must be declared until 
indigenous communities have developed appropriate protection mechanisms. », 
http://www.tpk.govt.nz/publications/docs/tangata/app_e.htm (p. consultée le 27 sept. 2004). 
495  On verra au contraire comment les malades sont prêts à dépasser les règles de protection du corps 
imposés par les réglementations éthiques. 
496  Encore qu’il faille distinguer dans ce cas entre les différents groupes ; les groupes ethniques 
revendiquent parfois que leur soient restitués des échantillons de sang prélevés sur leur population des années 
auparavant, le but est souvent de maîtriser la recherche conduite à partir desdits échantillons, mais il peut 
s’analyser en une sorte de retrait lignager moderne ; voir infra Titre III, chap.II section 1 §1.Voir l’exemple de la 
tribu Nuu-chah-nulth, auprès de laquelle quelque 900 échantillons ont été collectés au milieu des années 1980, 
pour mener des études sur l’arthrite. Le chercheur de l’Université d’Oxford, qui les avait utilisés pour d’autres 
propos, les a restitués à la tribu. Cf. http://vancouver.cbc.ca/cgi-
bin/templates/view.cgi?/news/2000/09/27/bc_blood000927 (p. consultée le 27 sept. 2004). 
497  Cf. B.-M. Knoppers et C. Laberge : « Éthique et génome : défi 2000, l’être humain n’est-il qu’une autre 
sorte d’espèce ? », Médecine/Sciences, no 1, vol. 16, janv. 2000, p. 64-66. Les auteurs mettent en valeur le 
double mouvement de « reconnaissance des populations (i. e. : groupes) et de l’individualisation de la médecine 
génétique » (avec le développement de la pharmacogénétique) : « la reconnaissance de « l’autre » – génétique et 
singulier – au sein des populations que nous formons, et du nous – génétique et collectif – en contraste avec les 
autres espèces constitue le plus grand des défis. 
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Nous avons essayé – au prix d’un long détour – d’exposer dans ses grandes lignes le sens de 
la notion de patrimoine génétique, au regard du concept juridique classique de patrimoine, de 
la qualification du matériel génétique dans ses aspects corporels et incorporels et de leur 
confrontation. 
Nous avons montré que le génome individuel trouvait des affinités avec la notion classique et 
individualiste de patrimoine et qu’en revanche la notion évolutive de patrimoine d’affectation 
(de gestion d’une masse de biens dans un but de conservation en vue d’une transmission), 
semblait a priori plus idoine pour définir ou régir le génome commun de l’homme, et à sa part 
commune en chacun des hommes. 
En cela nous avons vu que tant pour le génome individuel que pour le génome commun de 
l’homme, la qualification de « patrimoine » avait – dans leur conception biologique 
historique – à faire avec l’idée d’essence, soit qu’elle désigne l’identité de l’individu, soit 
qu’elle désigne la nature de l’homme. 
Ainsi, nous pouvons constater que la qualification, a priori juridique, de patrimoine, attribuée 
au génome, conforte à bien des égards les présupposés biologiques et métaphysiques de la 
génétique. 
Enfin, nous avons également relevé qu’une troisième voie à la notion de patrimoine génétique 
était tracée avec l’émergence de groupes revendiquant des droits à partir des caractéristiques 
génétiques particulières qui les réunissent. 
Poursuivant maintenant notre chemin vers la recherche d’une définition du génome par 
l’Unesco, voyons comment et dans quels buts la notion de patrimoine a été utilisée et 
adressée, notamment à l’Unesco, par les scientifiques.  
 
 
Section 3 : Patrimoine « scientifique » et éthique de la connaissance 
 
Nous avons rappelé dans notre chapitre I les effets produits, dans le cadre de la conduite du 
Projet Génome Humain, par le dépôt des demandes de brevet par les NIH sur des séquences 
d’ADN brut, sans que ne soient décrits leur fonction ni leur application industrielle498. 
 
Cette demande – point de référence historique de la controverse – entraîna une série de 
réactions, notamment de la part des scientifiques, aboutissant, comme nous l’avons noté au 
                                                 
498  Voir nos développements  supra présent Titre, chap.I section 2, B). 
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chapitre I – au moins dans le cadre du projet public –, à l’adoption du principe dit des 
« Bermudes »499 en 1996, c’est-à-dire à la mise à disposition immédiate dans des bases de 
données librement accessibles des résultats des travaux de séquençage. 
 
La communauté scientifique, dans le cadre de structures organisées, lança ou réitéra à ce sujet 
des appels, notamment adressés à l’Unesco, à l’effet qu’elle s’empare de la question de la 
brevetabilité des séquences de gènes. La notion de « patrimoine » comme qualificatif du 
génome humain est utilisée dans certains de ces textes et est sous-jacente dans d’autres textes. 
La notion est là invoquée dans une optique de partage des connaissances entre chercheurs et, 
somme toute, dans le but de favoriser la liberté de la recherche. L’idée exprimée est que le 
génome humain étant d’évidence partagé par tous, les avancées scientifiques fondamentales 
découlant de sa connaissance doivent, afin de profiter à tous, être mis à la disposition de tous 
les scientifiques (qui constitueraient une sorte d’avant-garde éclairée), sans qu’un quelconque 
monopole d’exploitation accordé par brevet n’entrave la diffusion desdites connaissances.  
Évoquons le contenu de ces textes (A) et évaluons leur portée juridique (B). 
 
A) Un patrimoine « scientifique » à partager 
 
Dès avant le dépôt des demandes de brevet, en 1988, un congrès scientifique, l’Atelier sur la 
coopération internationale pour le Projet du génome humain, réuni à Valence (Espagne) 
coorganisé par HUGO, le CIUS et l’Unesco, attira l’attention sur les questions de libre accès 
aux résultats issus du Projet Génome Humain. Il fut suivi en 1990 d’une seconde réunion. 
Chacune donna lieu à une synthèse déclarative rendue publique. Un projet de déclaration 
établi par Jean Dausset pendant la réunion de 1988 est également cité500 par Santiago Grisolia, 
nommé en 1989, à l’Unesco, président du comité de coordination scientifique du Projet 
Génome Humain. 
 
Dans son article 5, la première déclaration de l’Atelier « estime que les informations tirées de 
la cartographie et du séquençage du génome humain doivent être rendues publiques et mises 
gratuitement à la disposition des scientifiques de tous les pays ». La déclaration fait l’objet 
                                                 
499  Cf. supra présent Titre, chap.I section 2, B) note 215. 
500  Le tout est rapporté par Santiago Grisolia, voir Impact, science et société, publication Unesco, no 161, 
p. 37-44. 
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d’une transmission spécifique à la 25e conférence générale de l’Unesco501. Dans son projet de 
déclaration – qui n’a pas été approuvé par les participants mais a servi pour l’élaboration de la 
déclaration finale502–, Jean Dausset énonce ces deux propositions : « Notre patrimoine 
génétique appartient à toute l’humanité et est sans prix. » (Nous soulignons). « On ne peut 
prendre de brevets sur l’ADN humain, mais certaines utilisations spécifiques pourraient être la 
propriété de particuliers ou d’entreprises. Il conviendrait d’harmoniser la législation 
internationale concernant les brevets. Ceux-ci ne devraient pas être utilisés pour entraver la 
diffusion des connaissances. » 
 
Deux autres textes développent la même idée relative à la non-brevetabilité des séquences de 
gènes brutes, sans toutefois faire appel à la notion de patrimoine, pourtant sous-jacente : 
 
Le Conseil international des unions scientifiques (CIUS), organisation non-gouvernementale 
dont nous avons souligné l’importante collaboration avec l’Unesco sur le plan scientifique, 
élabora, en juin 1992, un Avis sur la brevetabilité des gènes à l’occasion duquel il lança 
également un appel aux « autorités concernées » pour qu’elles assurent le respect des 
principes de la brevetabilité et afin que soit conclu un accord international sur cette 
question503. 
 
La déclaration du 15 mai 1992, adoptée à Caxambu lors de la conférence Sud-Nord sur le 
génome humain organisée par l’Unesco, conclut elle aussi à la nécessité de « veiller à éviter 
de faire breveter les séquences d’ADN qui se produisent naturellement »504. Elle précise en 
outre : « Pour recueillir ces avantages (ceux issus du Projet Génome Humain), il est 
indispensable de trouver un équilibre entre la protection des droits de la propriété 
intellectuelle et le libre échange des informations et documents nécessaires pour une 
collaboration internationale optimale aux fins de mener à bien le projet du génome humain. 
                                                 
501  Intitulée « message de scientifiques concernant le Projet du Génome Humain destiné à la 
25e conférence générale de l’Unesco ». 
502  Ibid. p. 38. 
503  On trouve le résumé de cet avis dans le second avis du CIUS sur le sujet en date de juin 2002 : « La 
brevetabilité de l’information génétique ne doit mettre en danger ni les progrès des sciences fondamentales ni 
l’accès aux informations nécessaires à la continuation de tels progrès. » Le CIUS, dont l’argumentation est 
fondée sur la distorsion que constituerait de tels brevets par rapport au droit des brevets lui-même, réclame un 
« accord international sur la question » .Voir aussi Revue internationale de Législation sanitaire (R.I.L.S.), 1993, 
44 (2), p. 386. 
504  Voir R.I.L.S., publication OMS, 1993, 44 (2), p. 385. 
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Pour réaliser l'équilibre souhaité, nous demandons instamment qu'il soit envisagé d'éviter la 
brevetabilité des séquences d'ADN naturelles. » 
 
Deux textes utilisent explicitement la notion de patrimoine appliqué au génome humain et 
méritent d’être examinés plus longuement. 
 
Il est utile de rappeler ici la séance solennelle organisée à l’Unesco le 28 octobre 1992, au 
cours de laquelle les équipes françaises du CNRS et du Généthon déposaient les transcrits de 
quelque deux mille séquences d’ADNc505. Une déclaration adressée à l’Unesco, émanant de 
scientifiques, fut élaborée pour l’occasion. Les termes de cette déclaration sont 
particulièrement dignes d’intérêt et synthétisent en quelque sorte, la conception scientifique 
de la notion de patrimoine appliquée au génome. 
La qualification de « patrimoine » ne concerne en effet que les connaissances fondamentales 
issues de l’étude des génomes, en aucun cas elle ne concerne les ADN eux-mêmes. 
C. Auffray, directeur scientifique du laboratoire Généthon, explique publiquement cette 
position lors de la séance solennelle, en indiquant que ces connaissances sont des 
« informations », à l’instar d’une carte géographique, et que c’est en ce sens qu’elles 
« constituent une partie du patrimoine scientifique commun de l’humanité ou res communis, 
c’est-à-dire chose commune 506» (nous soulignons). 
C. Auffray écarte, en revanche, l’application du mot « patrimoine » au corps humain en 
l’occurrence à l’ADN  et réfute les notions de « patrimoine génétique » et de « patrimoine 
héréditaire »507. 
 
L’exposé, par C. Auffray, de cette conception qui veut faire non pas de la ressource génétique 
elle-même (de l’ADN) mais des connaissances issues des recherches sur les génomes un 
« patrimoine scientifique », se double du rappel que le « génome humain » n’est qu’un 
concept, une fiction. Ainsi, le terme « génome humain » n’est pas retenu par C. Auffray, mais 
                                                 
505  Sur les circonstances de ce dépôt, voir supra nos développements p. 30. 
506  Déclaration du Dr C. Auffray au cours de la séance solennelle à l’Unesco le 28 oct. 1992, sources AFM 
service de Presse, p. 5. 
507  Ibid. p. 6 « En revanche, un droit patrimonial ne saurait être envisagé à propos du génome, de la 
molécule d’ADN présente dans nos chromosomes, qu’il ne faut pas confondre avec leur séquence, information 
qui résulte de leur analyse. » 
 - 129 - 
  
fait place aux notions de « génomes de l’homme, des animaux, des plantes et autres 
organismes »508. 
La vision nécessairement anthropomorphiste adoptée pour les besoins de la promotion du 
Projet Génome Humain est ici délibérément écartée en raison, d’une part de l’étude, dans le 
cadre du projet, des génomes d’autres organismes vivants509, et d’autre part, du fait que le 
génome qualifié d’humain pourrait sous-entendre qu’il « définirait l’homme »510. 
 
Une autre illustration de cette vision scientifique du patrimoine est fournie par la déclaration 
issue d’un Atelier international sur les aspects juridiques du projet du génome humain réuni 
du 24 au 26 mai 1993 à Bilbao511. L’article 2 de la déclaration est une pure expression de la 
liberté de la recherche : « La recherche scientifique doit être essentiellement libre sans autres 
limites que celles que les chercheurs s'imposent eux-mêmes. » 
 
L’article 4 opère la même distinction entre connaissances sur le génome humain, qualifiées de 
patrimoine de l’humanité, et corps humain : « Par respect pour la dignité de la personne, le 
corps humain ne doit pas faire l'objet de transactions commerciales. Toutefois, il peut être 
disponible à titre gratuit et sous réserve d'un contrôle à des fins thérapeutiques ou 
scientifiques. Les connaissances génétiques appartiennent au patrimoine de l'humanité et 
doivent être librement diffusées. » 
 
Cette position scientifique, déjà présente dans la déclaration précitée issue des ateliers de 
Valence, lorsque sont mentionnées les « connaissances tirées de la cartographie et du 
séquençage du génome humain »512, et qui réfute la qualification de patrimoine à l’ADN lui-
même au matériel génétique, subsiste encore actuellement chez certains scientifiques qui 
critiquent l’application du terme patrimoine génétique513. 
                                                 
508  On retrouve également le rappel de la mention de l’étude nécessaires « des génomes » dans la première 
déclaration issue de l’atelier de Valence : cf. article 3 : « Les participants encouragent vigoureusement les études 
parallèles sur les génomes de certains types d’animaux, de végétaux et de micro-organismes, afin de parvenir à 
une compréhension plus profonde du génome humain. » 
509  On se souvient de la controverse scientifique, au début du projet, ayant abouti à l’orientation non-
exclusive des recherches sur l’ADN humain. Voir supra nos développements présent titre, chap.I, section 
2,§1,A).  
510  Cf. discours de C. Auffray,  document cité note 94 . 
511  L’atelier était organisé par la fondation BBVA, cf. R.I.L.S., 1994, 45 (2), p. 250-252.. 
512  Lesquelles doivent être rendues publiques, cf. annexe II, articles 1 et 5. 
513  Cf. M. Morange, « Déconstruction de la notion de gène », in La Génétique, science humaine, art. cité 
note 246, p. 117 : « La notion de patrimoine génétique est absurde du point de vue de la génétique […]. » p. 118. 
voir également H. Atlan, « Le Projet Génome Humain, un exemple de transmission du savoir biologique », in Le 
Génome et son double, op. cit. note 80, p. 91 : « L’expression “patrimoine génétique de l’humanité” est 
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Il convient de garder en mémoire cette position des scientifiques. Elle a pu être dénaturée par 
les commentaires produits sur la notion juridique de patrimoine commun de l’humanité 
appliqué au génome. Bernard Edelman livre par exemple dans un récent article une analyse 
par laquelle il oppose, au sujet de la brevetabilité du vivant, une position suivant laquelle « les 
gènes appartiennent aux savants » à celle suivant laquelle « les gènes appartiennent à leur 
propriétaire ». Il mentionne pourtant de façon éclairante que la première conception est une 
expression d’une éthique de la connaissance, « issue en droite ligne du siècle des Lumières : 
le savoir est un bien commun, de libre accès, porteur de progrès », mais ne souligne pas 
l’opposition des scientifiques d’une part à la conception du « génome humain » et d’autre part 
à la qualification de l’ADN comme patrimoine ; c’est bien ici le savoir qui – pour reprendre 
son expression – est un « bien commun ».514 
Or il nous semble que cette position doit être explicitée d’une part parce qu’il faut la situer par 
rapport au débat sur la brevetabilité du vivant, et, d’autre part, car elle se démarque totalement 
de celles de juristes et d’éthiciens qui engendreront les premières versions du texte à 
l’Unesco. 
 
B) Une vision immatérielle et variable en son contenu 
 
En exposant les principaux éléments de la controverse sur la brevetabilité du vivant et 
spécifiquement des séquences de gène, on parvient à comprendre que l’opposition des 
scientifiques à la brevetabilité du patrimoine scientifique concerne la connaissance de ce qui 
préexiste ; il en découle logiquement – la connaissance évoluant – que ledit patrimoine 
scientifique est variable dans son contenu. 
 
a) Breveter ou ne pas breveter ce qui préexiste 
 
                                                                                                                                                        
particulièrement mal venue. Elle suggère un héritage, transmis de génération en génération, et qu’il s’agit de 
gérer en le maintenant en état ou mieux, en le faisant fructifier. Or le génome se modifie sans cesse par 
recombinaisons chaque fois qu’un individu est conçu, sans parler même des mutations […]. » 
514  B. Edelman, « L’homme dépossédé entre la science et le profit », in La Génétique, science humaine, 
op. cit. , note 3, p. 224-225. 
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Suivant les critères classiques de la brevetabilité515, seule peut faire l’objet d’un brevet, c’est-
à-dire d’un monopole d’exploitation conféré par l’État, une solution nouvelle (qui n’existe pas 
dans l’état de la technique516), inventive (qui ne doit pas découler de manière évidente de 
l’état de la technique517), pouvant trouver une application industrielle518 ou d’ « utilité » aux 
États-Unis519. 
 
Il est très connu que le brevet constitue une sorte de contrat social entre l’inventeur et la 
société520 aux termes duquel l’inventeur publie et exploite son invention en contrepartie du 
monopole d’exploitation conféré par l’État. 
 
Depuis la fameuse décision de la Cour suprême des États-Unis521 ayant consacré la 
brevetabilité d’une invention portant sur une bactérie dont les propriétés ont été modifiées par 
l’intervention humaine en vue de dégrader des hydrocarbures, une controverse s’est fait jour 
entre partisans de la protection d’un objet vivant naturel modifié par l’homme et opposants à 
la brevetabilité de ce qui ressort de la nature et donc uniquement de la découverte. 
 
                                                 
515  Tels qu’ils résultent du code de la propriété intellectuelle français, mais aussi de la convention sur la 
délivrance de brevets européens (CBE) signée à Munich le 5 oct. 1993 et également de la directive no 98/44/CE 
du Parlement européen et du Conseil en date du 6 juil. 1998 relative à la protection juridique des inventions 
biotechnologiques (JOCE no L 213 du 30 juil. 1998) et encore de l’article 27 de l’accord ADPIC (accord sur les 
aspects des droits de propriété intellectuelle qui touchent au commerce (TRIPs Agreement en anglais : agreement 
on Trade-Related Aspects of Intellectual Proprety Rights) signé le 15 avr. 1994 sous l’égide de l’Organisation 
mondiale du Commerce (OMC). 
516  Article L-611-11 du code de la propriété intellectuelle : « Une invention est considérée comme 
nouvelle si elle n'est pas comprise dans l'état de la technique. L'état de la technique est constitué par tout ce qui a 
été rendu accessible au public avant la date de dépôt de la demande de brevet par une description écrite ou orale, 
un usage ou tout autre moyen […]. » 
517  Article L-611-14 du CPI : « Une invention est considérée comme impliquant une activité inventive si, 
pour un homme du métier, elle ne découle pas d'une manière évidente de l'état de la technique […]. » 
518  Article L-611-15 du CPI : « Une invention est considérée comme susceptible d'application industrielle 
si son objet peut être fabriqué ou utilisé dans tout genre d'industrie, y compris l'agriculture. » 
519  Le droit des brevets en Europe et aux États-Unis en effet diffère : outre le critère d’utilité, un délai de 
grâce d’un an est accordé à l’inventeur avant le dépôt de sa demande pour tester, utiliser son invention, alors 
qu’en Europe, toute divulgation entraîne l’effondrement du caractère de nouveauté de l’invention ; enfin le 
brevet aux États-Unis est accordé au premier inventeur tandis qu’en Europe il l’est au premier déposant. 
520  Voir J. Schmidt-Szalewski, J.-L. Pierre, Droit de la propriété industrielle, Litec, 2003, 3e édition, p. 5. 
Les prémisses du droit des brevets peuvent être établis à un titre délivré à Venise en 1421, mais c’est surtout à la 
fin du XVIIIe siècle qu’il fut véritablement établi et accompagné de réflexions philosophiques « influencées par la 
pensée rousseauiste ; le brevet d’invention est fondé sur un droit naturel de l’inventeur et sur le contrat social ». 
521  Décision de la Cour suprême des États-Unis, le 16 juin 1980, Diamond v Chakrabarty : US.103. Cf. 
son commentaire par B. Edelman, Vers une approche juridique du vivant, Dalloz, 1980, chronique, p. 329, 
article également rapporté in B. Edelman et M.-A. Hermitte, L’Homme, la nature et le droit, op. cit. note 450, 
p. 27-37. 
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La nature, selon ces derniers, appartient à tous et ne peut en conséquence qu’être découverte, 
la « connaissance scientifique est universelle et appartient au fonds commun du savoir 
humain »522 et « Christophe Colomb a découvert l’Amérique, il ne l’a pas inventée »523. 
B. Edelman explique quels principes philosophiques sous-tendent ce modèle juridique de la 
nature consacrée par la Cour américaine524, depuis lors appliqué notamment en Europe. Il 
s’agit d’une conception occidentale de maîtrise de la nature, qui s’étant séparée d’une vision 
théologique de la nature – œuvre de Dieu – en vient à reconnaître, au sein d’icelle, le naturel 
qui préexiste de celui qui subit une transformation utile par l’homme et ne peut être produit 
sans lui. Finalement, « la nature se définit au regard de l’activité humaine et permet une 
distinction entre “vivant naturel et vivant artificiel” »525. En effet, l’auteur, reprenant les 
propos d’H. Atlan, suivant lesquels la biologie, et spécifiquement la génétique, devenant 
« une science d’artefact », « négligeant une démarche qui viserait à comprendre des systèmes 
vivants naturels pour se concentrer sur une maîtrise intellectuelle et technique de systèmes 
vivants artificiels » aboutit à établir une distinction entre la personne humaine et le matériau 
humain. 
Pour l’auteur, l’homme agit là de façon démiurgique ; il « crée » le vivant pour la première 
fois. 
 
Marie-Angèle Hermitte prédit le déplacement de la controverse dans le champ du vivant 
humain, et ce pour des raisons notamment économiques, ce nouveau vivant « fabriqué » 
obéissant à la logique du marché. Elle examine la transformation du droit des brevets d’un 
droit établi non plus au profit de l’inventeur mais au profit de l’investisseur526. Elle indique 
                                                 
522  Ibid. p. 28. 
523  Ibid. p. 29. 
524  Ibid. p. 33, où l’auteur fait référence à Descartes et sa conception des animaux-machines, dévalorisés 
pour justifier leur utilisation comme instrument, « attitude typique de l’homme occidental » et qui entraîne une 
distinction homme/nature. Voir aussi du même auteur, « L’homme dépossédé. Entre la science et le profit », in 
La Génétique, science humaine, op. cit. note 3, p. 222 : « À ce stade, on peut résumer cette évolution en une série 
de rapports qui s’enchaînent logiquement les uns aux autres : la distinction théologique animé/inanimé a été 
laïcisée et a produit la distinction invention de l’homme/produit de la nature (vivants ou non) ; et cette 
distinction, à son tour, a donné naissance à un nouveau rapport : vie artificielle/vie naturelle. On est alors entré 
dans la fabrication du vivant, processus typique de maîtrise de la nature qui consiste à la transformer en 
artefact. »  
525  Ibid. p. 33. 
526  M.-A. Hermitte, « Les concepts mous de la propriété industrielle : passage du modèle de la propriété 
foncière au modèle du marché », in L’Homme, la nature et le droit, op. cit. note 450, p. 84 : « On ne cherche plus 
tant à consacrer un lien de propriété entre l’inventeur et son œuvre qu’à protéger une « valeur » créée par 
l’entreprise, en lui accordant un accès privilégié au marché. Ce changement n’est pas anodin, car si l’on 
admettait volontiers que l’on ne pouvait pas être propriétaire de la nature, la création de valeur, elle, paraît 
totalement neutre sur le plan éthique. Le concept est devenu mou et toutes les exclusions peuvent alors sauter les 
unes après les autres. » 
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surtout que l’organisme vivant breveté n’est plus analysé juridiquement dans sa nature, mais 
au contraire dans sa fonction.527 
 
On comprend à la lecture de ces deux auteurs les fondements classiques de l’opposition à la 
brevetabilité du vivant, il s’agit d’une double dénaturation : d’une part, de l’objet 
anciennement naturel et devenu artéfactuel ; d’autre part, du droit des brevets qui, mu par une 
logique uniquement économique, ne tient plus compte de la nature de l’objet à breveter mais 
uniquement de sa fonction. Ainsi, la nature, dès lors qu’on la fabrique dans un but industriel, 
est brevetable. 
 
Cet argument est parfaitement exposé par Jean-Christophe Galloux, défenseur de la 
brevetabilité du vivant, lorsqu’il écrit : « L’invention se distingue de la découverte en ce 
qu’elle se manifeste par la proposition d’une solution à un problème technique particulier. Peu 
importe qu’une substance existe déjà dans la nature pourvu qu’elle soit inconnue et 
industriellement utile. »528 
 
La préexistence de l’objet naturel ne fait donc aucun obstacle à sa brevetabilité. 
 
b) Une vision précompétitive, variable en son contenu 
 
C’est exactement là que se situe le point de séparation entre les opinions scientifiques que 
nous avons relatées et l’opinion probrevetabilité, telle qu’exprimée par M. Galloux. Pour les 
scientifiques qui qualifient les connaissances sur le génome de patrimoine scientifique, la 
préexistence de l’objet naturel constitué par la séquence génique n’est pas anodine, elle est de 
nature à classer définitivement lesdites connaissances dans la catégorie « découverte ». Pour 
les partisans de la brevetabilité, la préexistence de l’objet dans la nature ne suffit pas à 
distinguer la découverte de l’invention ; une invention en est une quand elle apporte une 
solution à un problème technique particulier.  
Au juste, on constatera que malgré des fondements radicalement différents, les deux positions 
peuvent se rejoindre au sujet des séquences d’ADN brutes qui catalysèrent le débat au début 
de son déplacement dans le vivant humain : pour les uns la séquence brute n’est pas 
                                                 
527  Ibid. p. 97 « mais alors, où s’arrêter, puisque tout organisme vivant est en même temps susceptible 
d’être producteur […]? » 
528  J.-C. Galloux, « Éthique et brevet ou le syndrome bioéthique », Dalloz, 1993, chronique , p. 83. 
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brevetable par nature, pour les autres elle ne l’est pas non plus car la simple description de la 
séquence brute ne peut remplir les conditions de brevetabilité529 (il faut nécessairement en 
décrire précisément la fonction susceptible d’application industrielle, c’est-à-dire la 
production d’une protéine et les applications diagnostiques et/ou thérapeutiques). 
 
L’analyse épistémologique de la génétique apporte cependant aujourd’hui son lot de doutes 
aux deux visions opposées ci-dessus exposées. 
En effet, la frontière entre le préexistant naturel et l’artéfactuel est devenue aussi floue que 
l’est désormais le concept de gène. Si, comme nous l’avons exposé dans notre précédent 
chapitre, le gène ne préexiste pas dans la nature, mais qu’il est déjà une construction du 
biologiste, l’argument antibrevetabilité de l’objet naturel vivant fabriqué perd de sa substance 
et seul reste en effet comme préexistant l’ordre des nucléotides, la séquence brute530. Si par 
ailleurs la fonction du gène est parfaitement fluctuante, il devient extrêmement complexe de 
la déterminer puis de la décrire dans le but d’obtenir un brevet531. 
 
Les déclarations scientifiques que nous avons rapportées, opposées à la brevetabilité des 
connaissances sur le génome en tant qu’elles constituent un patrimoine scientifique sont donc 
la traduction d’une éthique de la connaissance dans la droite ligne de la première conception 
que nous avons exposée. Tout ce qui préexiste dans la nature est une découverte, objet de 
connaissance, et non une invention, objet de monopole d’exploitation. 
Sa stratégie, celle utilisée via le fameux principe des Bermudes, consiste à détruire 
radicalement la nouveauté d’une invention portant sur les séquences de gènes en les publiant 
dès leur mise à jour dans des bases de données accessibles. Selon cette conception, il y a 
                                                 
529  Pour exemple, voir le texte de la directive 98/44/CE du Parlement et du Conseil en date du 6 juil. 1998, 
objet de la controverse que nous décrirons plus loin, dispose en son article 5.3 : « l’application industrielle d’une 
séquence partielle d’un gène doit être concrètement exposée dans la demande de brevet ». 
530  Cf. M. Morange, « Déconstruction de la notion de gène », art. cité note 246, p. 118 : « Comme nous 
l’avons montré, l’ADN existe naturellement, pas les gènes, avec leur mélange mal défini de caractéristiques 
structurales et fonctionnelles. L’argument selon lequel les gènes ne peuvent être brevetés puisque leur 
caractérisation est une découverte et non une invention ne tient donc malheureusement pas. Il ne s’applique 
qu’aux séquences d’ADN […], pas à l’interprétation en termes de structure et de fonction des gènes qui en est 
donnée […]. Dans la vision constructiviste de la science qui domine aujourd’hui, les notions de savoir (de 
connaissance) ou de découverte ont perdu leur simplicité d’antan. » 
531  Cf. A. Claeys, Les Conséquences des modes d’appropriation du vivant sur les plans économique, 
juridique et éthique, rapport de l’Office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et techniques 
(OPECST) no 1487 (Assemblée nationale) et 235 (Sénat) enregistré à la présidence de l’Assemblée nationale le 4 
mars 2004, p. 29 : « Si la séquence de l’ADN humain est aujourd’hui connue, peut-on pour autant prétendre que 
celui-ci est “décrypté”, “déchiffré”, c’est-à-dire que toute la signification de celle-ci est complètement 
comprise ? Évidemment non et toute l’annotation des génomes, c’est-à-dire l’attribution de fonctions aux 
protéines identifiées, reste à faire. Les offices de brevet sont dès lors bien présomptueux de prétendre asseoir la 
brevetabilité d’un gène ou d’une séquence de gène sur sa ou ses fonctions. » 
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effectivement une utilité présentée par lesdites séquences, mais elle doit être, en quelque 
sorte, précompétitive532. 
La conception scientifique du patrimoine génétique ne concerne que l’immatériel (elle évacue 
le débat sur le caractère réel ou personnaliste du matériel génétique) ; elle nous guide vers un 
génome immatériel entendu comme l’ensemble des connaissances produites et réunies sur le 
génome de l’homme et d’autres organismes, préexistantes, donc découvertes qui doivent 
rester de libre accès. On notera tout de suite que cette conception est susceptible de variations 
dans son contenu, les connaissances du préexistant utile peuvent s’étendre au fur et à mesure 
de l’avancée ou du changement de direction des recherches533 et, d’un autre côté, elle ne 
ferme pas la porte, selon nous, à la brevetabilité d’inventions portant certes sur les fonctions 
des séquences de gène et débouchant sur de véritables applications industrielles, dès lors 
qu’elles n’empêchent pas la poursuite des recherches. 
 
Cette conception est parfaitement compatible avec le rapport et l’avis no 27 du CCNE du 2 
décembre 1991534 également pris en réaction aux demandes de brevets de Craig Venter. Cet 
avis et les documents lui font suite, contrairement aux avis pris précédemment sur la question 
par la même instance535, ne portent pas tant sur la non-commercialisation du corps humain 
que sur« l’ensemble de l’information contenue dans le génome humain » qualifié de 
« patrimoine commun de l’humanité ». « Les séquences d’ADN, codantes ou non-codantes, 
ne sont pas brevetables, elles doivent être considérées comme une information et déposées 
                                                 
532  La recherche précompétitive consiste en de la recherche de base ou appliquée et peut comprendre une 
partie de la phase de développement. Au stade précompétitif, les résultats de la recherche ne sont pas 
immédiatement commercialisables, bien qu'ils constituent les outils de base pour la création de nouveaux 
produits et procédés. Les activités de recherche peuvent donner lieu, vu leur caractère générique, à des 
applications dans divers secteurs industriels ou à des produits commercialement différents, développés 
postérieurement par chaque entreprise selon ses besoins, 
http://www.formulaire.gouv.qc.ca/cgi/affiche_doc.cgi?dossier=2665&table=0#14 (site consulté le 7 oct. 2004). 
533  Le même raisonnement est ainsi effectué pour le projet HapMap, qui met à disposition les données des 
études des variations génétiques de différents individus issus de groupes différents de population ; ces 
informations seront dans le domaine public. Cf. http://www.hapmap.org/thehapmap.html.fr (site consulté le 
3 oct. 2004). 
534  Avis sur la non-commercialisation du génome humain. Rapport. Réflexions générales sur les problèmes 
éthiques posés par les recherches sur le génome humain, avis no 27 en date du 2 déc. 1991. Le rapport et les 
réflexions sont inspirés par la même logique scientifique. Outre une critique en règle – à la manière d’H. Atlan 
qui était alors membre du CCNE  de la notion de programme, des premières orientations scientifiques du 
génome humain ainsi que de l’approximation des approches communicationnelles du projet, l’accent est mis sur 
la crainte de l’appropriation du savoir et non du corps (même si, comme le relève J.-C. Galloux, « Éthique et 
brevet ou le syndrome bioéthique », art. cité note 528, l’avis du 23 janv. 1987 du même CCNE avait raisonné sur 
« l’extra commercialité du corps »). « La fin des réflexions générales du CCNE indique que ces appropriations 
peuvent être comparées à la mise de son drapeau sur une terre non encore explorée. » 
535  Voir par exemple l’avis du CCNE N°064 sur l'avant-projet de loi portant transposition, dans le code de 
la propriété intellectuelle de la directive 98/44/CE du Parlement européen et du Conseil, en date du 6 juillet 
1998, relative à la protection juridique des inventions biotechnologiques. 
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dans des banques de données accessibles à toute la communauté scientifique. » Le CCNE 
admet toutefois que « ces principes n’excluent pas pour autant la protection brevetaire des 
produits ou procédés issus de ces bases de données lorsqu’ils sont le résultat d’une réelle 
inventivité et d’applications convenablement décrites et dont le caractère original a été 
prouvé ». 
En revanche, l’avis d’HUGO536, s’il conclut à la même non-opportunité de brevetabilité des 
séquences de gènes dont la fonction n’est pas connue, se fonde quant à lui sur tout autre 
chose, celle de la non-brevetabilité d’inventions qui ne peuvent être qualifiées de telles car ne 
résultant que d’opération de séquençage de routine. 
 
Comment la qualification du patrimoine scientifique appliquée au génome nous guide-t-elle 
vers la définition du génome par l’Unesco ? 
Cette vision précompétitive, variable dans son contenu, uniquement immatérielle car 
constituée par les connaissances de ce qui préexiste, a été adressée aux organisations 
internationales, accompagnée d’une exhortation à  prendre des normes qui consacreraient la 
conception de patrimoine et favoriseraient le libre accès aux connaissances537. Parfois, 
l’Unesco en fut directement destinataire538.  
 
Cette vision immatérielle et variable du patrimoine génétique fut cependant loin d’être la 
seule à influencer les normes encadrant la recherche en génétique ; la qualification de 
patrimoine a été utilisée dans un autre dessein, cette fois matériel et fixiste ; celui de la 
protection de l’espèce. 
 
                                                 
536  HUGO, Statement on the Patenting of DNA Sequences, janv. 1995 ; cf. les conclusions de l’avis : « It 
would be ironic and unfortunate if the patent system were to reward the routine while discouraging the 
innovative ». Site d’HUGO en construction lors de l’écriture de cette partie, voir à défaut : 
http://www.gene.ucl.ac.uk/hugo/patent.htm 
 
537  Voir la déclaration issue du premier atelier de Valence: « L’Atelier approuve la destination de 
l’Organisation du génome humain (HUGO) en tant que chef de file chargé, en collaboration avec d’autres 
organisations non-gouvernementales et gouvernementales, de promouvoir les buts et les objectifs visés dans la 
présente Déclaration. » 
 Voir également la déclaration de Caxambu issue de la première conférence Sud-Nord sur le génome 
humain qui appelle les représentants des pouvoirs publics à réunir un forum international. Voir aussi la 
déclaration du CIUS sur la brevetabilité des gènes : « Le CIUS accueillerait favorablement un accord 
international officiel sur le sujet. » 
 Voir enfin la déclaration de Bilbao : « Il est souhaitable que des accords internationaux soient conclus, 
que les législations nationales réglementant l’application des connaissances génétiques soient harmonisées et 
qu’un contrôle supranational soit instauré. » 
538  Voir le message de scientifiques concernant le Projet Génome Humain destiné à la 25e session de la 
Conférence générale de l’Unesco. 
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Section 4 : Le patrimoine de l’espèce 
 
Le jour du dépôt solennel des transcrits de séquences à l’Unesco, son directeur général F. 
Mayor539 annonçait qu’il avait décidé de lancer de larges consultations en matière de 
bioéthique, avec l’aide de N. Lenoir. Il annonçait également qu’il espérait pouvoir constituer 
un Comité international de bioéthique à l’effet de préparer « une convention 
internationale »540 sur le génome humain. 
N. Lenoir, juriste de formation, venait d’achever un célèbre rapport dénommé Aux frontières 
de la vie541 à la demande du Premier ministre français, Michel Rocard. Ce rapport venait 
compléter la réflexion que le gouvernement et le législateur français avaient engagée542, qui 
avait mené d’une part à une réforme législative réglementant la recherche clinique sur 
l’homme543 et devait mener, d’autre part, à des lois gérant les pratiques de procréation assistée 
et de dons d’éléments du corps. 
 
C’est donc sous une influence française qu’allait commencer la réflexion de l'Unesco avec la 
nomination effective de Mme N. Lenoir à la tête du CIB en 1993 et la réunion préalable d’un 
comité d’orientation scientifique et technique dont la composition était également peu 
internationale. 
 
Dans ce discours précité, F. Mayor énonce que la convention qu’il s’agit d’élaborer pourra 
« sensibiliser à la fois l’opinion publique et les dirigeants au caractère sans précédent de la 
cartographie génétique. Pour la première fois, en effet, l’homme en tant que tel serait 
considéré comme faisant partie d’un patrimoine à sauvegarder : le patrimoine de l’humanité, 
en l’occurrence, c’est l’humanité elle- même » ; et il ajoute : « Peut-être ainsi alerté l’homme 
                                                 
539  Discours à la séance solennelle de dépôt de transcrits de deux mille séquences génétiques, le 28 oct. 
1992, document Unesco DG/92/51, p. 3. 
540  Le projet d’élaboration de la norme internationale qui allait déboucher sur la DUGH oscillait en effet à 
ses débuts entre un texte à valeur contraignante et un texte de soft law. 
541  N. Lenoir et B. Sturlese, Aux frontières de la vie : une éthique biomédicale à la française, rapport au 
Premier ministre, 1991, 2 vol., La Documentation française. 
542  On citera le rapport effectué par le conseiller d’État G. Braibant, Sciences de la vie, de l’éthique au 
droit, 1988, La Documentation française, no 4855 (un projet de loi fut déposé sur les bases de ce rapport mais 
non discuté) et le rapport diligenté pour l’Office parlementaire des choix scientifiques et technologiques 
(OPECST) par Frank Sérusclat, Les Sciences de la vie et les droits de l'homme, Economica, 1992, quasi 
concomitant au rapport Lenoir. 
543  Loi du 20 déc. 1988 sur la protection des personnes qui se prêtent à la recherche biomédicale, dite loi 
Huriet-Sérusclat, codifiée au livre II bis du code de la santé publique, récemment modifiée par la loi no 2004- 
806 du 9 août 2004, relative à la politique de santé publique. 
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passera-t-il, avec armes et bagages, comme l’avait souhaité André Breton, du côté de 
l’homme. » 
 
On mesure toute la différence entre la conception des génomes exposée par C. Auffray – une 
conception non-anthropocentrée, immatérielle, déclarant patrimoine scientifique les 
connaissances utiles à la poursuite des recherches génétiques – et celle exposée par le 
directeur général de l’Unesco, qui entend ériger par la norme juridique (à l’époque imaginée 
comme conventionnelle) la protection de l’homme lui-même, dans une vision anthropocentrée 
– c’est d’évidence –, mais aussi matérielle et fixiste. L’homme révélé par la cartographie 
génétique doit être protégé. L’édiction de sa propre protection fera avancer l’homme sur la 
voie de l’humanité. 
 
Bien sûr, il convient de faire la part de l’intention rhétorique d’un tel discours. Mais il faut 
souligner qu’il correspond réellement à un courant de pensée qui jalonnera les travaux du CIB 
et qui s’apparente d’une part à une vision biocatastrophiste de la génétique et des 
biotechnologies (A) débouchant sur la volonté de la protection de l’espèce (B). 
 
A) Génétique, peur et responsabilité 
 
Tout travail juridique ou éthique concernant les applications de la génétique confronte son 
auteur à la lecture à l’envi du raisonnement suivant : la génétique apportera des bienfaits pour 
l’humanité, mais peut également entraîner pour cette même humanité de graves conséquences 
et mérite donc un encadrement juridique544. 
Le recours à l’argument est si systématique qu’il est difficile finalement de se rappeler quels 
seraient les bienfaits de la génétique, les risques en revanche étant acquis. Un tel 
raisonnement s’apparente à ce que l’on nomme en bioéthique, à la suite du philosophe Hans 
Jonas, « l’heuristique de la peur ». 
                                                 
544  Pour un exemple récent parmi tant d’autres, voir P. Fraissex, « La protection de la dignité de la 
personne et de l’espèce humaine dans le domaine de la biomédecine : l’exemple de la convention d’Oviedo », 
Revue internationale de droit comparé, 2000-2002, p. 371 : « Les évolutions récentes en matière de 
biomédecine, tout particulièrement la thérapie génique, permettent désormais à l’homme d’accéder à la 
connaissance de ses propres mécanismes vitaux (le génome humain) et de procéder à la transformation de sa 
propre espèce. Il incombe alors aux autorités nationales comme internationales de concilier les exigences du 
progrès scientifique avec l’indispensable respect de l’homme et de l’humanité. » Outre le fait que les 
mécanismes vitaux de l’homme ne se résument pas à la connaissance de son génome, l’auteur ne prend pas le 
soin d’expliquer en quoi consisterait « la transformation de sa propre espèce par l’homme ». Respecter l’homme 
nécessite donc l’élaboration de normes. 
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Il faut s’attarder sur ce concept pour mesurer à quel point il est fondateur (1), en particulier 
par les opinions produites sur la génétique (2). 
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1) Le concept d’heuristique de la peur dans la philosophie d’Hans Jonas 
 
Il n’est pas question, dans le cadre de cette étude, d’essayer de décrire le système 
philosophique de Jonas. Il est en revanche important d’essayer de comprendre ce que recoupe 
la notion d’ « heuristique de la peur ». 
 
Elle a été élaborée dans un contexte de prise de conscience545 de la fragilité de l’espèce 
humaine, dont la disparition a pu être extrapolée à partir des expériences des guerres du 
XXe siècle et de la peur de la guerre nucléaire ; la responsabilité de ce risque potentiel étant 
imputable à l’humanité elle-même546. 
 
L’heuristique de la peur a été théorisée par le philosophe H. Jonas dans son célèbre ouvrage, 
publié en 1979, Le Principe responsabilité547. Cet ouvrage, qui a connu dès sa parution un 
immense succès548, partait de la volonté du philosophe de s’intéresser, plutôt qu’à sa seule 
conscience, à l’élément physique de l’être humain549 d’une part, et, d’autre part, à la 
« dialectique très particulière du progrès technologique »550. 
En effet, postulant la radicale nouveauté551 produite par les avancées technologiques, le 
philosophe constate que non seulement des agressions sont commises contre la nature 
                                                 
545  Cette prise de conscience est inhérente à la réflexion bioéthique. Voir à ce sujet N. Lenoir et B. 
Mathieu, Les Normes internationales de bioéthique, coll. « Que sais-je ? », PUF, 1re édition 1998, p. 10, à propos 
du livre de Van Rensselaer Potter, La Bioéthique, pont vers le futur ? C’est surtout la référence à la notion de 
survie, et donc à l’idée d’une possible fin de l’humanité, qui est révélatrice. Elle montre que la bioéthique a 
d’emblée, puisé sa réflexion dans les dangers, voire dans les « risques d’autodestruction attachés à certains 
progrès scientifiques ». 
546  Cf. G. Hottois, « Les droits de l’humanité », in Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, G. Hottois et J.-
N. Missa, op.cit. note 4 p. 322 : « Exagérées ou non, ces craintes ont développé la conviction que l’existence et 
la permanence de l’humanité ne sont en rien assurées ni par la Nature ni par Dieu. La survie de l’humanité est 
dans une large mesure de la responsabilité de l’Humanité elle-même, qui constitue pour elle-même la source la 
plus immédiate de péril et en même temps l’unique recours. » 
547  H. Jonas, Le Principe responsabilité, une éthique pour la civilisation technologique, Champs 
Flammarion, 3e édition, 1995. 
548  Ibid. p. 13 ; il était indiqué dans la préface que 130 000 exemplaires de l’ouvrage avaient été vendus 
depuis sa première parution. 
549  Cf. « De la gnose au principe responsabilité », un entretien avec Hans Jonas, J. Greisch et E. Gillen, 
Esprit, no 171 1991, p. 9. 
550  Ibid. p. 10. 
551  Cf. H. Jonas, Le Principe responsabilité, op. cit. note 547. C’est la célèbre première phrase de la 
préface qui l’exprime le mieux : « Le Prométhée définitivement déchaîné auquel la science confère des forces 
jamais encore connues et l’économie son impulsion effrénée réclame une éthique qui, par des entraves librement 
consenties, empêche le pouvoir de l’homme de devenir une malédiction pour lui. » 
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« autour de nous » mais aussi contre « la nature en nous ». Cette agression détruit « l’équilibre 
sur lequel repose l’existence des nombreuses formes de vie qui coexistent sur Terre »552. 
Selon lui, la domination et la maîtrise de la nature devaient effectivement produire des 
bienfaits553, mais il y a un seuil à partir duquel cette maîtrise de la nature produira une 
« apocalypse »554. 
Il est important de souligner que le concept de nature, pour Jonas, est dominé par la 
téléologie. Il y a une cause finale dans la nature, et les sciences ne peuvent pas plus nous 
l’apprendre que la simple observation de la partie émergée de l’iceberg ne nous apprend sa 
vraie dimension555. Cette idée va de pair avec une idée de transcendance qu’il faut reconnaître 
dans la nature et pourrait-on dire une part de mystère qu’il faut admettre556. 
 
Ce constat, qui, on l’aura compris, s’oppose radicalement à toute utopie du progrès fondé sur 
la science557, conduit le philosophe à formuler un principe éthico-politique de responsabilité ; 
la responsabilité pour l’avenir dépassant les seules capacités de l’individu, il s’agit donc d’une 
tâche collective558. Pour ce faire, on doit se laisser guider par la crainte qui nous permet de 
reconnaître le mal et de tendre vers le bien. C’est là la vertu « heuristique » de la peur559. 
 
On voit bien comment l’influence de cette notion philosophique s’est exercée sur les 
réflexions puis sur le droit énoncés sur la génétique. 
 
                                                 
552  Cf. « De la gnose au principe responsabilité », un entretien avec Hans Jonas, art. cité note 549, p. 10. 
553  Ibid. p. 11 : « agrandir la vie humaine, la rendre plus féconde et plus abondante ». 
554  Ibid. p. 11 : Il y aura un seuil au-delà duquel tout cela peut se renverser en fatalité. « Ce qui nous 
faisons quotidiennement, nous ne pouvons pas y échapper, cela suit son cours, cela veut dire que dans ma 
pensée, l’apocalypse rampante devenait plus importante que l’apocalypse brusque et brutale. » 
555  H. Jonas, Le principe responsabilité, op. cit. note 547, p. 144 : « Rappelons que nous ne voulons pas 
expliquer la nature au moyen de fins hypothétiques, mais que nous voulons interpréter l’existence démontrée de 
fins en elle […], en réalité nous n’affirmons donc à vrai dire rien d’autre sinon que les sciences de la nature ne 
nous disent pas tout sur la nature. » 
556  Cf. « De la gnose au principe responsabilité », un entretien avec H. Jonas, art. cité note 549, p. 15 : 
« L’être qui nous a produit a le droit d’exiger que ses créatures ne détruisent pas la création comme telle. Cela 
veut dire qu’il faut concéder une certaine transcendance à la nature, dans la mesure où elle a produit des êtres 
semblables à nous […]. Dans l’être, il doit y avoir quelque chose à quoi on est redevable, à quoi on est 
rattaché. » Pour autant, selon l’auteur, la nature n’est pas sujet de droit. 
557  Ibid. p. 17, le « principe responsabilité » s’oppose clairement au « principe espérance » développé par 
Ernst Bloch. 
558  Ibid. p. 12-13. H. Jonas raconte à cet égard comment certains politiciens allemands se sont inspirés de 
son ouvrage. 
559  Le principe responsabilité, op.cit., note 547, p. 66-67. H. Jonas donne des exemples suivant lesquels 
une valeur positive n’est appréciée que par contraste avec l’existence de son pendant négatif ; par exemple, sans 
le mensonge, la valeur de la véracité ne serait pas appréciée ; il faut donc, selon lui, consulter nos craintes avant 
nos désirs pour déterminer le bien, même si les craintes n’y suffisent pas. L’heuristique de la peur n’est pas « le 
dernier mot dans la quête du bien, elle est pourtant un premier mot extrêmement utile et sa capacité devrait être 
pleinement exploitée dans un secteur où si peu de mots nous sont accordés sans avoir été cherchés ». 
 - 142 - 
  
 - 143 - 
  
 
2) « Heuristique de la peur » et génétique 
 
Jonas lui-même traite dès 1979 de la « manipulation génétique », qu’il qualifie de « contrôle 
génétique des hommes à venir »560. « L’homme, écrit-il, veut prendre en main sa propre 
évolution dans le but non seulement de conserver l’espèce en son intégrité, mais de son 
amélioration et de sa transformation conformément à son propre projet » ; mais le philosophe 
pose la question : l’homme est-il qualifié pour ce « rôle démiurgique » ? 
 
Dans un ouvrage plus tardif561, il indique qu’il faut se référer, dans le domaine de la biologie, 
à une image valable de l’homme, à l’aide de la métaphysique, pour connaître ce qu’est le bien 
humain ; il indique qu’il s’agit ici d’une métaphysique à contenu matériel, qui partant de 
l’Essence protège l’Être, sur un mode catégorique562. 
 
Ainsi donc, la mise en avant des craintes nourries sur la génétique – via l’heuristique de la 
peur et la reconnaissance du mal – potentiellement attentatoires (car démiurgiques) à la 
« nature en nous », à l’Essence et à l’Être, imposent à la société, suivant le principe 
responsabilité et un raisonnement métaphysique, l’édiction d’impératifs de protection et 
d’interdiction563. 
 
Ces idées sur fond d’antiutopisme  d’un avènement technologique sans précédent, de 
risques intrinsèques à la technologie et particulièrement de risques inhérents à un pouvoir 
démiurgique que s’adjugerait l’homme, la mise en lumière d’une certaine transcendance et 
d’un devoir de protection de la nature comme bonne valeur, ont certainement guidé les 
réflexions sur la génétique, particulièrement dans la production de normes destinées à 
encadrer la recherche. 
                                                 
560  Ibid. p. 57. 
561  H. Jonas, Pour une éthique du futur, extraits qui réunissent les textes de deux conférences (prononcées 
en 1992 et 1985), Rivages poche/Petite Bibliothèque, 3e édition, 1997, p. 110. 
562  À cet égard, même l’heuristique de la crainte est dépassée par le « jugement sûr, parfaitement 
indépendant, du calcul de grandeur portant sur les conséquences », ibid. p. 111. 
563  Voir notamment ce que dit Jonas sur la question que l’on peut poser de la liberté de commencer une 
recherche qui se donnerait pour objectif une transformation génétique, ibid. p. 112 : « Si par exemple jouer avec 
la substance héréditaire de l’homme est en soi un crime, ce le sera dès le premier et unique essai, et pas 
seulement lors de l’application de masse […]. Mais alors la recherche ne posséderait déjà pas la liberté de 
procéder à de telles expériences, voire de se donner pour objectif une transformation génétique (c’est-à-dire pour 
commencer, l’étude de celle-ci) chez l’être humain, et la liberté de la science si hautement prisée se heurterait ici 
à une barrière, sous l’angle de la fin comme du moyen. » 
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Cette tendance lourde de la réflexion normative en bioéthique est décelable dès les années 
1970, a été notamment reprise par les travaux du législateur français. Elle contribue toujours 
de nos jours à l’élaboration normative en bioéthique, même si elle subit une réelle 
contestation. 
 
Ce courant de pensée est déjà repérable, dès avant la parution du livre de H. Jonas, à la 
conférence de Varna organisée par l’Unesco en 1975564: « D’une façon plus générale, les 
participants ont estimé que les progrès récents de la biologie avaient montré que l’homme 
n’est plus le jouet passif des forces de l’évolution. Il est en train d’acquérir progressivement 
les outils scientifiques nécessaires à une transformation sensible de son patrimoine génétique. 
Et comme il a désormais la capacité de modifier la nature biologique de sa descendance, il se 
trouve confronté à de graves problèmes éthiques qui concernent l’essence même de la nature 
humaine. » 
 
B) Protection de l’espèce ? 
 
Mais une étape est manifestement franchie avec les travaux du Conseil de l’Europe qui 
inscrivent dans des textes à valeur normative la crainte démiurgique et surtout en tirent la 
conséquence de la nécessité absolue de protection de l’espèce. 
 
L’Assemblée parlementaire du Conseil de l’Europe prenait en effet dès 1982 une 
recommandation relative à l’ingénierie génétique565, aux termes de laquelle était édicté un 
« droit d’hériter des caractéristiques génétiques non manipulées »566, dont elle demandait 
l’insertion dans la Convention européenne des droits de l’homme567. 
                                                 
564  Cf. le rapport final de la conférence, note 371. 
565  Recommandation 934 (1982) de l’Assemblée parlementaire du Conseil de l’Europe, relative à 
l’ingénierie génétique, texte adopté par l’Assemblée le 26 janv. 1982 lors de sa 22e session, reproduite 
notamment p. 3594-3595 du Dictionnaire permanent bioéthique et biotechnologies. 
566  Ibid. article 4, I du préambule : « Les droits à la vie et à la dignité humaine garantis par la Convention 
européenne des droits de l’homme impliquent le droit d’hériter des caractéristiques génétiques n’ayant subi 
aucune manipulation. Ce droit doit être expressément énoncé dans le cadre de la Convention européenne des 
droits de l’homme. » 
567  La recommandation 1046 (1986) de l’Assemblée parlementaire du Conseil de l’Europe, relative à 
l’utilisation d’embryons et fœtus humains à des fins diagnostiques, thérapeutiques, scientifiques, industrielles et 
commerciales, rappelle, en son article 1, sa recommandation 934 d’un droit à un patrimoine génétique qui ne soit 
pas manipulé artificiellement à l’exception de fins thérapeutiques. Voir Textes du Conseil de l’Europe en matière 
de bioéthique, vol. 2, Conseil de l’Europe, CDBI/INF (2004) 6, juil. 2004 . 
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Les considérants de la recommandation sont rédigés dans une pure optique jonassienne ; est 
d’abord évoquée l’inquiétude que suscite l’application de l’ingénierie génétique et 
l’incertitude face à la manipulation des caractères génétiques568, puis sont évoqués les 
bienfaits à attendre de ces travaux569 ; sont ensuite formulés les devoirs et les 
responsabilités570 qui découlent du principe de la liberté de la recherche. D’où la 
reconnaissance de ce droit qui provient pour l’Assemblée parlementaire du Conseil de 
l’Europe, des droits à la vie et à la dignité humaine tels que reconnus par la Convention 
européenne des droits de l’homme. 
 
Ce droit à l’héritage d’un patrimoine non-manipulé sous-tend une conception du génome 
comme constitutif de l’appartenance à l’espèce humaine571 et il aboutit logiquement à la 
protection de l’individu en tant qu’il appartient à l’espèce, telle qu’énoncée par la convention 
d’Oviedo572 dont le préambule stipule : « Convaincus de la nécessité de respecter l'être humain 
à la fois comme individu et dans son appartenance à l'espèce humaine et reconnaissant 
l'importance d'assurer sa dignité. » 
 
À cet égard, le rapport explicatif de la convention est hautement instructif : aux dangers 
présentés par l’évolution des techniques biomédicales pour l’individu et pour la société sont 
ajoutés les dangers spécifiquement représentés par la génétique à l’égard de l’espèce. 
La convention a pour but de les limiter et pour cela assimile l’identité humaine aux 
caractéristiques génétiques rattachant l’individu à l’espèce, c’est-à-dire à la partie 
phylogénique du génome. 
Le rapport explicatif573 distingue en effet trois types de risques engendrés par les applications 
de la biomédecine : un risque individuel, un risque social et enfin, un risque pour l’espèce. Le 
                                                 
568  Ibid., article 1 du préambule. 
569  Ibid., article 3, I du préambule. 
570  Ibid., article 3, III du préambule. 
571  Voir à propos de cet aboutissement logique la façon dont sont présentés les travaux du Conseil de 
l’Europe par Fritz W. Hondius, parlant de son expérience au sein du Conseil de l’Europe : « Préoccupé depuis 
des années par les progrès biomédicaux, le Conseil de l’Europe est à la pointe de l’identification des questions 
dans le domaine de la génétique, lequel mérite de faire l’objet d’une harmonisation législative. À cet égard, il 
s’efforce de conclure un traité international et considère la possible codification d’un nouveau droit 
fondamental : celui d’un patrimoine génétique non-manipulé », in La Génétique humaine, de l’information à 
l’informatisation, op. cit. note 457, préface p. IX. 
572  Convention pour la protection des droits de l'homme et de la dignité de l’être humain à l’égard des 
applications de la biologie et de la médecine : convention sur les droits de l’homme et la biomédecine, Conseil 
de l’Europe, Oviedo, 4 avr. 1997, STE no 164, alinéa 10 du préambule. 
573  I. Le rapport explicatif à la convention sur les droits de l'homme et la biomédecine a été établi sous la 
responsabilité du secrétaire général du Conseil de l'Europe sur la base d'un projet élaboré à la demande du 
Comité directeur pour la bioéthique (CDBI), par M. Jean Michaud (France), président du CDBI : « Une grande 
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risque est expressément attribué à la génétique et c’est la maîtrise de ses techniques qui 
iraient nécessairement s’accroissant  qui engendre le danger ; le remède est alors « la 
garantie apportée par la loi à l’identité de l’être humain »574. Protéger l’espèce est donc 
protéger l’identité humaine, voire la nature humaine. 
 
Protéger juridiquement l’espèce humaine par le biais de l’édiction d’un droit à un patrimoine 
génétique non-manipulé, ou poser le principe du respect de l’individu en relation avec son 
appartenance à l’espèce, aboutit à mêler intimement biologie et droit ; ce dernier étant selon 
une formule devenue célèbre575 « saisi » par l’autre. 
Or, même si ce concept juridique de protection du patrimoine génétique de l’espèce trouve 
toujours aujourd’hui ses défenseurs (1), il est vivement contesté, le droit commettant là, à 
notre sens, une double erreur (2). 
 
1) Le patrimoine génétique non-manipulé ou « l’espèce en conserve » 
 
Nous avons déjà relevé que l’espèce était un concept contesté au sein même de la biologie –
 certains auteurs allant jusqu’à avancer qu’il ne s’agit que d’un concept métaphysique576–. Il 
faut rappeler que l’interfertilité est le critère le plus admis comme définissant l’espèce, mais 
qu’il est plus aisé de se fier à des critères de reconnaissance immédiate tels – en ce qui 
concerne l’humain – l’existence du langage et l’organisation sociale577. 
Par ailleurs, depuis Darwin, l’espèce est conçue dans une optique nominaliste – c’est-à-dire 
que la qualification d’un organisme ne lui est pas immanente ; ce sont les individus qui se 
différencient au regard des mécanismes de l’évolution, jusqu’à ce qu’ils constituent un 
                                                                                                                                                        
part des réalisations actuelles et des avancées à venir procède de la génétique. La connaissance du génome 
progresse et, par suite, progressent les moyens d'y exercer action et influence. Cette connaissance permet déjà 
des progrès considérables dans le diagnostic et, parfois, dans la prévention d'un nombre croissant de maladies ; il 
y a des raisons d'espérer qu'elle puisse aussi permettre des progrès thérapeutiques. On ne saurait cependant 
exclure les risques qu'offre pareille maîtrise qui ira en s'accroissant. Ce ne sont plus l'individu ni la société qui 
sont susceptibles d'être en danger, mais l'espèce même. » 
574  Ibid. : « La convention a dressé des parades dans son préambule, d'abord par la référence au bénéfice 
des générations futures et de l'humanité toute entière, et tout au long du texte par la garantie devant être apportée 
par la loi à l'identité de l'être humain. » 
575  Cette formule est empruntée au titre de l’ouvrage dirigé par C. Labrusse-Riou, Le Droit saisi par la 
biologie, op. cit. note 427. 
576  Voir supra nos développements présent Titre, chap.I, section 1,§2 B). 
577  H. Atlan, « Personne, espèce, humanité », in Vers un anti-destin ?, op. cit.note 6  p. 53. 
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individu différent de tout autre et non pas les individus qui se forment tous selon un plan 
préétabli578. 
 
On le sait, la génétique579 a réactivé une conception fixiste et réaliste de l’espèce ; elle a 
entendu trouver la norme, le moule originel. Cette conception est ici absorbée telle quelle par 
le droit. 
 
Car qu’entend protéger le droit en édictant un droit à un patrimoine génétique non-manipulé si 
ce n’est le génome commun ou la part phylogénique en chacun de nous, en tant qu’il est 
donné comme moule de l’espèce ? Cette volonté normative n’est cependant pas l’apanage du 
seul Conseil de l’Europe. 
 
Il faut convenir que cette volonté normative et la conception fixiste qu’elle charrie sont 
également présentes en droit français. En effet, il faut se souvenir qu’une des lois dites « de 
bioéthique » du 29 juillet 1994 disposait déjà que « nul ne (puisse) porter atteinte à l’intégrité 
de l’espèce humaine »580. 
Cette volonté de protection de l’espèce est également vivement soutenue par les 
commentaires de juristes décrivant la modification éventuelle du patrimoine génétique d’un 
individu par thérapie génique germinale581 : « L’individu transformé en objet génétiquement 
composé perdrait toute autonomie, son devenir pouvant être dévoilé par une simple 
consultation de son codage et l’humanité toute entière s’instrumentaliserait. Une vision aussi 
apocalyptique ne saurait être tolérée […]. »582 
 
Les commentaires de M. Edelman583 sur la décision du 27 juillet 1994 du Conseil 
constitutionnel584 sont révélateurs d’une telle conception. Le Conseil constitutionnel avait été 
                                                 
578  Ce qui constitue une vision réaliste et fixiste de l’espèce. 
579  Notamment avec la notion de programme. 
580  Article 16-4 alinéa 1 du code civil « Nul ne peut porter atteinte à l’intégrité de l’espèce humaine » issu 
de la loi no 94-653, loi relative au respect du corps humain, du 29 juil. 1994. 
581  On appelle thérapie génique germinale, par opposition à la thérapie génique somatique, le traitement 
« qui entraîne la transmission de la modification qu’il opère de génération en génération ». Deux méthodes sont 
classiquement évoquées comme pouvant aboutir à une thérapie génique germinale : la transgenèse qui consiste à 
modifier les cellules d’un embryon à un stade très précoce, ou la modification d’un organisme déjà constitué en 
introduisant un gène agissant sur les cellules reproductrices. Cf. Dictionnaire permanent bioéthique et 
biotechnologies, Éditions législatives, étude « thérapies génique et cellulaire », p. 2453. 
582  P. Fraissex, « La protection de la dignité de la personne et de l’espèce humaines dans le domaine de la 
biomédecine : l’exemple de la convention d’Oviedo », art. cité note 544, p. 409. 
583  B. Edelman, Le Conseil constitutionnel et l’embryon, Recueil Dalloz, 1995, chronique p. 205. 
Chronique reproduite dans l’ouvrage du même auteur, La Personne en danger, PUF, 1999, p. 487-502. 
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notamment saisi sur une des dispositions des lois dites « de bioéthique » régissant le 
diagnostic prénatal sur l’embryon in utero (DPN) ou in vitro (DPI)585, diagnostic qui aurait, 
selon les auteurs de la saisine, méconnu « le principe à valeur constitutionnelle de la 
protection du patrimoine génétique de l’humanité ». L’auteur trouve l’argument de la saisine 
assez maladroit, mais pense qu’il aurait pu se rattacher à l’article 16-4 du code civil tel 
qu’instauré par ladite loi, la sélection des embryons pouvant porter atteinte à l’intégrité de 
l’espèce humaine. Il critique vivement le Conseil constitutionnel de n’y avoir fait droit non 
pas tant parce qu’il aurait affirmé qu’aucune disposition à valeur constitutionnelle concernant 
la protection du patrimoine génétique de l’humanité n’existait, mais parce que le Conseil a 
dissocié le principe de protection de l’espèce de celui de la protection du patrimoine génétique 
de l’humanité. 
Selon l’auteur, les deux principes sont consubstantiels : « Stricto sensu, cette dissociation est 
absurde : comment peut-on sérieusement affirmer que l’intégrité de l’espèce humaine – c’est-
à-dire le respect de ce qu’elle est en tant que telle – n’est pas adéquate à son patrimoine 
génétique, alors qu’il en est la condition même ? » 
 
On voit là la transcription littérale d’une conception fixiste de l’espèce. L’espèce, 
préexistante, est à respecter « en tant que telle ». Par ailleurs, l’intégrité de l’espèce humaine 
va de pair avec la protection de son patrimoine génétique, moule, ou cause formelle de 
l’espèce. 
 
Le législateur français a poussé jusqu’au bout la logique de la protection de l’espèce en créant 
dans la loi du 6 août 2004 relative à la bioéthique586 la nouvelle incrimination intitulée 
« crime contre l’espèce humaine » constituée par le clonage à visée reproductive d’un être 
humain587. La création de cette incrimination est en elle-même sujette à une controverse et un 
débat sur son opportunité eu égard à la perception du clonage, la hiérarchie des crimes588, et 
                                                                                                                                                        
584  No 94-343-344 DC, JO du 29 juil. 1994. 
585  Lois no 94-654 et no 94-653 du 29 juil. 1994, relative au respect du corps humain, et loi relative au dont 
et à l’utilisation des éléments et produits du corps humain, à l’assistance médicale, à la procréation et au 
diagnostic prénatal. 
586  Loi no 2004-800, 6 août 2004, JO du 7 août 2004. 
587  « Le fait de procéder à une intervention ayant pour but de faire naître un enfant génétiquement 
identique à une autre personne vivante ou décédée est puni de trente ans de réclusion criminelle et de 
7 500 000 euros d’amende. » Articles 28 et 32 de la loi du 6 août 2004. Ces dispositions sont insérées au code 
pénal (articles 214-1 à 214-4 et 215-1 à 215-4) et au code de santé publique (article L-2163-1). 
588  Voir à ce sujet V. Pécresse, « Le corps de la personne », Petites affiches, no 131, 1er juil. 2004, p. 15. 
Mme Pécresse, membre de la commission des lois de l’Assemblée nationale et rapporteur pour avis du projet de 
loi relatif à la bioéthique à l’Assemblée nationale, livre son avis sur les débats ayant présidé à l’adoption de 
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l’offense qui serait faite, par cette technique, au principe de dignité humaine. Nous y 
reviendrons largement dans notre deuxième partie589. 
Mais ce qui nous intéresse dans le cadre du présent développement est la consécration de 
l’espèce au sein d’une norme juridique, sans que soit même posée la question de la pertinence 
de faire entrer un terme biologique dans le droit590. 
 
M. Descamps rapporte, dans un ouvrage qu’il consacre à cette nouvelle incrimination591, les 
propos du sénateur Jean-Louis Lorrain lors du débat sur le projet de loi relatif à la bioéthique 
au Sénat592 : « L’approche biologique n’était pas, en soi, une approche intellectuellement 
inférieure à d’autres. [...] Nous nous trouvons dans un contexte où l’espèce est physiquement 
atteinte ; c’est la raison pour laquelle cette approche nous semble la meilleure. » 
 
Un courant de pensée similaire existe aux États-Unis, dominé par une vision technophobe, 
telle qu’elle peut être exprimée par l’historien et philosophe Francis Fukuyama593. Cet auteur 
postule que les biotechnologies menacent la nature humaine en elle-même en nous offrant la 
possibilité de transformer ses bases génétiques594, nous faisant entrer dans une ère 
                                                                                                                                                        
l’incrimination proposée par le ministre de la Santé de l’époque, J.-F. Mattei : « Placer au-dessus du meurtre le 
fait de donner la vie à un être humain n’était pas, juridiquement, une évidence […]. Nous avons cependant 
balayé cet obstacle, parce qu’il s’agit d’un crime qui brise tous les tabous. Un crime radicalement nouveau que 
nous avons souhaité mettre au-dessus du meurtre. » 
589  Cf. infra Titre II, chap.I, section 2,§2. 
590  Ibid. p. 15, les seules questions rapportées par V. Pécresse, comme ayant été source de questionnement 
sont celles majeures  de l’inclusion éventuelle du crime de clonage reproductif dans les crimes contre 
l’humanité. Cette éventualité avait été écartée par le législateur en raison du fait que la définition du crime contre 
l’humanité relève de conventions de droit international et de l’interrogation sur l’incrimination elle-même, au 
regard de la dignité d’éventuels enfants issus du clonage, suivant en cela un constat d’évidence qu’ils seraient 
« des êtres humains », « des personnes ». 
591  P. Descamps, Un crime contre l’espèce humaine ? Enfants clonés, enfants damnés, coll. « Les 
empêcheurs de penser en rond », Éditions du Seuil, 2004, p. 100-101. 
592  Séance du 12 déc. 2002, audition de M. J.-F. Mattei, ministre de la Santé, de la Famille et des 
Personnes handicapées, sur le projet de loi relatif à la bioéthique. 
593  F. Fukuyama, La Fin de l’homme, les conséquences de la révolution biotechnologique, Folio actuel, 
2004. 
594  Ibid. p. 377 ; l’idée de Fukuyama est qu’il existe une « essence humaine stable » qui nous est donné par 
nature, que nous allons pouvoir modifier. Cette possibilité, radicalement nouvelle, d’entrer dans un monde 
« posthumain », pourrait mener l’humanité à « une tyrannie douce » (p. 379), « toutefois, ce monde (le monde 
postmoderne) pourrait être aussi beaucoup plus hiérarchisé et ouvert aux rivalités que le monde où nous sommes 
actuellement […]. Ce pourrait être aussi un monde où toute notion “d’humanité partagée” aurait disparu, parce 
que nous aurions mêlé des gènes humains avec ceux de tant d’autres espèces que nous ne saurions plus 
clairement ce qu’est un être humain ». Voir à ce sujet D. Lecourt, Humain, posthumain, PUF, 2003, p. 2-4 : 
l’auteur expose que les premiers parmi les scientifiques à faire l’objet des critiques des bio-catastrophistes sont 
les biologistes et « au premier chef […] les généticiens suspects parmi les suspects. Leurs laboratoires sont 
dépeints comme des officines infernales, leurs animaleries comme des chambres de torture, leurs 
expérimentations comme les fantaisies perverses d’individus détraqué toujours prêts à jouer aux démiurges 
irresponsables ». 
 - 150 - 
  
« posthumaine »595. Cette pensée technophobe, appliquée surtout aux recherches en génétique 
et au clonage, se fonde sur le caractère antinaturel596 des techniques mises en œuvre pour en 
dénoncer les dangers pour l’espèce, laquelle est purement et simplement assimilée à la nature 
humaine. 
 
Une application en droit dudit courant de pensée est proposée par des juristes américains597 
sur les bases d’une crainte technophobe598. Le postulat d’une posthumanité, et l’atteinte par 
les techniques de clonage ou de thérapie génique germinale à l’espèce humaine, soit à 
« l’essence même de l’humanité »599, aboutit à la proposition de conclusion d’une 
« convention internationale sur la préservation de l’espèce humaine »600. Relativement 
court601, ce projet de convention comporte dans son préambule un alinéa significatif qui porte 
en lui-même la vision technophobe, l’assimilation de la constitution génétique à l’essence de 
l’humanité et à la nature humaine : « Préoccupés par le fait qu’en altérant les caractéristiques 
fondamentales jusqu’à la possible production d’une nouvelle espèce humaine ou sous-espèce, 
                                                 
595  Ibid. p. 3 : « Le préfixe « post », si populaire sur les campus nord-américains (pensez à la gloire de 
postmoderne !) depuis bientôt trois décennies, marque en l’occurrence plus que le constat de la fin d’une époque 
dans l’histoire humaine ; il désigne, comme un fait accompli, la fin des fins : dans l’effort de connaissance qui 
soutient son devenir, l’humanité en serait venue à s’expulser pour ainsi dire elle-même de son être. Rompant le 
fil d’une histoire pathétique et sublime, elle ne reconnaîtrait plus aucune des valeurs qui ont jalonné jusqu’à ce 
jour son chemin. Et s’il était encore permis de juger cette « posthumanité » à l’aune de nos actuelles valeurs, elle 
apparaîtrait comme pure inhumanité. » 
596  Ces arguments « d’antinaturalité » des techniques mises en œuvre par la biologie pour être appliquées à 
l’homme se retrouvent à la fois chez des auteurs américains comme Léon R. Kass, en sa qualité de président du 
comité d’éthique de la Maison Blanche, cité par D. Lecourt, ibid. p. 105 et s. à propos du clonage reproductif, 
qui présente la radicale nouveauté de ne plus ressortir à la reproduction sexuée ; par nature l’être humaine a deux 
géniteurs et la constitution génétique de chaque enfant est déterminée par le hasard de la recombinaison 
génétique. Pour des arguments similaires sur lesquels nous reviendrons dans nos propos sur le clonage 
reproductif, voir aussi V. Pécresse, op. cit. note 523, ou l’avis du CCNE n° 54 : Réponse au Président de la 
République au sujet du clonage reproductif, 22 avril 1997, ou encore les travaux du Sénat rapportés par P. 
Descamps, op.cit. note 591  p. 111 : « Au total, la qualification de crime contre l’espèce humaine paraît donc 
particulièrement adoptée à la nature des agissements incriminés, qui s'attaquent à tout ce qui fait l’humain, le 
caractère sexué de sa reproduction comme le hasard de l’hérédité. » 
597  G.-J. Annas, L.-B. Andrews, R.-M. Isasi, « Protecting the endangered human: toward an international 
treaty prohibiting cloning and inheritable alterations », American journal of Law & Medecine, vol. 28, Numbers 
2&3, 2002. 
598  Ibid. p. 151, voir l’introduction de l’article sur la nécessité de regarder l’espèce comme un ensemble au 
même titre que la planète, sous peine d’une part d’entraîner des dégradations et, d’autre part, de produire des 
inégalités. 
599  Ibid. p. 151 : « In fact, cloning and inheritable genetic alterations can be seen as crimes against 
humanity of a unique sort: they are techniques that can alter the essence of humanity itself (and thus threaten to 
change the foundation of human rights) by taking human evolution into our own hands and directing it toward 
the development of a new species, sometimes termed the “posthuman”. » 
 Voir aussi p. 173, l’appellation de « genetic genocide » qui serait constitué par l’utilisation du clonage 
reproductif ou de la thérapie génique germinale et l’assimilation de ces techniques à des potentielles armes de 
destruction massive et le chercheur en génétique irresponsable à un potentiel bioterroriste (notre traduction). 
600  Ibid. p. 154 : « Convention on the Preservation of the Human Species ». 
601  Un préambule et seulement 6 articles. 
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la science génétique sera la cause du traitement inégal ou de privation des droits de l’homme 
des personnes qui pourraient en résulter. »602 
 
2) La double erreur du droit 
 
Pourtant, croyons-nous, le droit qui pense protéger l’essence de la nature humaine pour 
protéger l’espèce, en l’assimilant à la constitution génétique des individus, se trompe 
doublement. 
Non seulement il avalise une conception prédarwinienne fixiste de l’espèce et dominée par 
l’omnipotence explicative de la génétique, mais encore il ne rend pas compte du fait que la 
science biologique n’a rien à dire sur la nature humaine603. Les théoriciens de l’évolution 
savent bien que les espèces ne sont que des possibles604, elles ne constituent pas des lois. En 
conséquence, il est impossible de savoir dans quel sens se dirige l’évolution : « Il n’y a pas de 
direction à l’évolution mais des variations héréditaires strictement aléatoires dont la valeur est 
tout à fait imprévisible »605. Supposer une possible atteinte à la nature humaine par la 
transformation de la constitution génétique d’un individu est donc supposer que l’espèce 
humaine est donnée a priori, selon un ordre immanent, et que toute modification de son 
génome est une atteinte au cours d’une évolution dont on suppose qu’il est également donné 
par une loi606. 
 
                                                 
602  Ibid. p. 154 (notre traduction). 
603  Cf. C. Lenay, « Théories et techniques de l’évolution : la question d’une éthique naturelle », in La Vie, 
une énigme, le génome humain en devenir, G. Teboul (dir.), op. cit. note 36 p. 73 : « Il faut oser maintenir 
fermement que la science ne connaît pas l’homme, ni même le vivant, ce qui d’ailleurs justifie la poursuite des 
recherches. » 
604  Ibid. p. 58 : « La transformation des espèces est un processus irrégulier qui dépend de variations 
aléatoires et des circonstances complexes et changeantes du moment de leur sélection. L’évolution est donc 
radicalement imprévisible et sans direction particulière. » 
605  Ibid. p 71. 
606  voir en ce sens G. Hottois, « La thérapie génique germinale », in Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, 
op. cit. note 4, p. 823. L’auteur expose la controverse sur la thérapie génique germinale (TGG) ; un des 
arguments s’opposant à la pratique de la TGG est le caractère intouchable du génome et son assimilation à la 
nature ou à l’essence de l’homme, « semblable entreprise serait sacrilège, fondamentalement irrespectueuse de la 
dignité humaine ». Un peu plus loin, l’auteur démonte point par point l’argument ; il indique tout d’abord que 
« l’idée d’un génome, unique, universel, idéal et stable “incarné” dans les génomes particuliers sur le modèle de 
l’idéalisme platonicien ou aristotélicien est un fantasme métaphysique archaïque ». Puis, l’auteur postule que 
« l’image de la nature sacralisée est ici celle d’une nature ordonnée, harmonieuse, sensée et finalisée. La nature 
est ainsi perçue comme sage, mesurée, prévoyante […]. Ces conceptions traditionnelles, mythologiques, 
religieuses, métaphysiques, théologiques, sont souvent carrément prédarwiniennes et même précoperniciennes, 
aux antipodes des représentations des sciences contemporaines d’une nature chaotique, aléatoire, destructrice 
autant que créatrice, multiple, dépourvue de toute stabilité durable et de sens unitaire. […] Tout est précaire, rien 
n’est nécessaire ni prédictible avec certitude ». 
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Des auteurs de toutes disciplines ont pourtant énoncé que la biologie et la génétique ne 
pouvaient que rester muettes sur la nature humaine. 
 
Ainsi Anne Fagot-Largeault607 fait-elle référence à la recommandation précitée du Conseil de 
l’Europe608 lorsqu’elle indique qu’il n’est pas évident a priori que « toute thérapie génique sur 
les cellules germinales soit immorale »609. Elle rappelle que le génome humain est instable, 
sujet à mutations et que « protéger l’humanité demande mieux qu’une mise en conserve »610. 
Elle expose que si, bien sûr, la présence d’un génome humain est une condition nécessaire de 
la présence d’un être humain, elle n’en est pas une condition suffisante. Ce nécessaire rappel 
la conduit à formuler que « le génome n’est pas sacré »611 et à énoncer l’accroissement de 
responsabilité qui incombe à l’humanité pour utiliser « intelligemment » les connaissances 
acquises en génétique. 
 
« La biologie », écrit Henri. Atlan, n’a plus à nous apprendre grand-chose sur ce par quoi un 
individu de « l’espèce humaine devient une personne […]. Et de même, au niveau de l’espèce, 
la notion d’humanité dépasse le biologique. La société, la culture et la psyché organisées 
autour du langage articulé et grâce à lui, constituent les fondements de l’humanité de 
l’homme »612. Des normes juridiques doivent, selon l’auteur, être fondées sur le respect de la 
personne comme « réalité extra biologique » plutôt que sur la « sacralisation de la vie 
faussement enracinée dans la biologie »613. 
 
Juridiquement, par ailleurs, il y a peu à attendre d’une telle « conservation muséographique » 
de l’espèce l’humaine, prenant la forme, par exemple, d’un droit à un patrimoine génétique 
non-manipulé. 
                                                 
607  A. Fagot-Largeault, « Respect du patrimoine génétique et respect de la personne », Esprit no  171, mai 
1991, p. 40-51. 
608  Recommandation 934 (1982) de l’Assemblée parlementaire du Conseil de l’Europe, relative à 
l’ingénierie génétique, cf. note 499. 
609  A. Fagot-Largeault, Respect du patrimoine génétique et respect de la personne, art. cité note 607, 
p. 44 ; elle fait également référence à la recommandation du Parlement européen 1100 sur l’utilisation des 
embryons et fœtus humains dans la recherche scientifique. Selon l’auteur, postuler que l’identité de l’individu se 
trouverait faussée par une intervention sur l’œuf humain fait fi de tous les facteurs épigénétiques qui forgent bien 
plus sûrement l’identité. 
610  Ibid. p. 50-51 : « L’espèce humaine n’est pas en péril au sens où l’est celle des baleines, elle est plutôt 
menacée par sa propre expansion […]. À terme, l’arrêt de l’explosion démographique est un des facteurs plus 
significatifs pour l’évolution du pool génétique global de l’espèce que les efforts faits dans le cadre médical pour 
prévenir la naissance d’enfants porteurs de traits héréditaires pathologiques. » 
611  Ibid. p. 51. 
612  H. Atlan, « Personne, espèce, humanité », in Vers un anti-destin ? F. Gros et G. Huber, op. cit. note 6, 
p. 55. 
613  Ibid. p. 57. 
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Bartha- Maria  Knoppers614 ayant étudié les diverses déclinaisons d’un tel droit en a examiné 
les éventuelles applications en terme tant de droits individuels (droit à hériter d’un patrimoine 
non-manipulé) que de droits collectifs (protection du patrimoine génétique de l’espèce 
humaine). 
L’auteur étudie certains travaux du Parlement européen615 proposant, d’une part, 
l’établissement d’une liste des maladies pouvant, au terme d’un consensus, être éliminées par 
thérapie génique somatique et suggérant, d’autre part, que les patients atteints pourraient 
éventuellement être contraints de se soumettre à une telle thérapie avant d’être autorisés à 
procréer616. L’auteur n’a pas de mal à s’interroger sur les « horrifiantes possibilités »617 des 
droits en découlant (soit à héritage non-manipulé, soit à hériter d’un patrimoine génétique 
rectifié). 
Les titulaires du droit seraient les personnes elles-mêmes (nées desdites manipulations ou 
ayant hérité d’un patrimoine génétique « pathologique »). L’auteur conclut à la dangerosité de 
tels droits et plaide, elle aussi, pour une gestion intelligente de l’information génétique, 
nullement fondée sur une définition naturaliste de ce qui est humain, mais sur une 
responsabilité collective618. 
 
Il est par ailleurs légitime de s’interroger sur la nature de la responsabilité juridique qui 
découlerait de ce nouveau droit de l’homme, savoir l’établissement d’un droit à un patrimoine 
génétique non-manipulé. 
Il faut convenir avec Christian Byk– qui raisonne à propos de la convention d’Oviedo et de la 
protection de l’embryon619– d’une part, que ce droit opérerait une extension « verticale » des 
                                                 
614  B.-M. Knoppers, « La génétique humaine : patrimoine et protection », in Vers un antidestin ? 
Patrimoine génétique et droits de l’humanité, op. cit. note 6, p. 152-158. 
615  Ibid. p. 165 : et notamment un rapport intitulé Risks and Chances for Human Rights, 1981. Le rapport 
expose qu’en refusant la thérapie génétique, cette personne pourra imposer des maladies héréditaires graves à ses 
descendants. Ou encore, a contrario, en acceptant le génie génétique sur les cellules germinales, une personne 
pourrait priver les générations futures du droit d’être « normal », du droit d’être « naturel », du droit à la 
divergence. 
616  Ibid. p. 165-166 : « Il fut suggéré (par ledit rapport du Parlement européen) que, pour les maladies 
figurant sur la liste, on devrait peut-être considérer soit l’obligation autoritaire de l’application du génie 
génétique, soit l’exigence que la personne en question accepte le génie génétique comme condition préalable 
pour avoir la permission d’avoir des enfants. » 
617  Ibid. p. 165 : « telles que le dépistage préconceptionnel de “normalité génétique” ou à des poursuites 
contre des parents actuel ou potentiels ou au “lobbying scientifique” ou personnel pour l’inclusion ou l’exclusion 
de certaines maladies sur la liste […]. » 
618  Ibid. p. 168 : « Le respect de la dignité humaine exige que l’on n’utilise pas un discours de droits 
génétiques, mais plutôt les concepts de protection du patrimoine génétique, de contrôle individuel. » 
619  C. Byk, « Progrès scientifique et droits de l’homme, la rupture ? », in Revue trimestrielle des Droits de 
l’homme, no 53, avr. 2003, p. 363-386. 
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bénéficiaires classiques des droits de l’homme (au profit des générations futures620), et, 
d’autre part, une véritable novation de ces bénéficiaires : « l’être humain n’est plus protégé 
uniquement pour lui-même, mais pour un élément (ses caractéristiques génétiques) qui le lie 
aux autres êtres humains »621. En outre, un changement significatif de l’identité des violateurs 
d’un tel droit est également à noter. Le titulaire des droits ne s’opposerait pas, en cas de 
violation, et, comme classiquement en matière de droits de l’homme, à l’État, mais « à un 
pouvoir diffus que la pratique des nouvelles techniques biomédicales confère à une multitude 
d’acteurs aux statuts divers : personnels de santé, chercheurs, industriels, administrateurs, 
voire média et groupes de patients »622. 
 
Bien plus, du point de vue des droits de l’homme, dans son fondement même, le droit à un 
patrimoine génétique non-manipulé est originellement vicié par le fait même qu’il repose sur 
un critère biologique. C’est par l’arrachement au critère biologique, à la « nature » que les 
droits de l’homme se sont fondés. L’Assemblée parlementaire du Conseil de l’Europe, 
proposant la reconnaissance de ce droit à un patrimoine génétique non-manipulé au sein de la 
convention européenne des droits de l’homme, commettrait donc un contresens historique623. 
 
La définition biologique de la notion de génome nous avait menés vers un concept fixiste, 
déterminé par un programme gouvernant la constitution de chacun et son appartenance à 
l’espèce. 
La recherche de sa définition via sa qualification de patrimoine a permis de compléter le 
portrait du génome. Celui du génome commun s’est enrichi de la dimension que lui confère la 
qualification immatérielle et culturelle de « patrimoine scientifique » appliquée aux 
connaissances sur les génomes ; nous avons vu également que le patrimoine génétique 
seulement partagé par un groupe semble nous éloigner de la vision idéale d’une essence 
partagée par tous, pour nous faire entrer dans la défense d’intérêts particuliers. 
                                                 
620  Ibid. p. 376, l’auteur cite le rapport explicatif de la convention d’Oviedo. « On ne saurait cependant 
exclure les risques […] et […] ce ne sont plus l’individu ni la société qui sont susceptibles d’être en danger mais 
l’espèce même. » 
621  Ibid. p. 376. 
622  Ibid. p. 377. 
623  Voir en ce sens M. Delmas-Marty, « Le déficit démocratique », in Vers un anti-destin ?, op. cit. note 6, 
p. 420-421 ; il est indispensable selon l’auteur de « reconnaître d’abord que la vie individuelle se détache de la 
vie biologique ». L’auteur cite Hannah Arendt lorsqu’elle énonce que « la vie individuelle est celle qui court en 
ligne droite et suit un mouvement strictement linéaire à la différence du mouvement circulaire de la vie 
biologique […]. C’est en ce sens que les droits de l’homme ne sont pas “naturels” mais au contraire en rupture 
avec la nature et comme une protestation contre ses lois ». 
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Par-dessus tout cependant, la qualification de patrimoine appliquée au génome de l’espèce 
humaine confirme cette vision épistémologique erronée qui place dans la configuration 
génétique d’un individu son identité et l’essence de son humanité, toutes choses dont il 
conviendrait d’assurer via des normes juridiques  la protection, dans un souci de 
conservation et de transmission face à la nébuleuse des dangers engendrés par les 
biotechnologies. 
 
Ces éléments dessinent l’esquisse de la définition du génome que nous recherchons au sein du 
texte de la DUGH. Encourt-elle les mêmes critiques ? Les auteurs ont-ils entendu protéger 
une notion fixiste d’espèce humaine en entendant protéger le génome humain et par là le droit 
a-t-il simplement absorbé, sans le travailler, un concept biologique ? 
 
C’est en procédant à la reconstitution de la définition du terme « génome humain » à travers le 
texte, complété par les travaux préparatoires, que nous parviendrons à répondre à ces 
questions. 
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CHAPITRE III : LA NOTION DE GÉNOME HUMAIN RECONSTITUÉE 
 
L’Unesco, nous l’avons déjà relevécraignant l’obsolescence du terme scientifique a 
volontairement évité de définir624 le génome humain, dans le même temps pourtant où elle 
entendait élaborer un texte qui en assurerait la protection625. De cet argument justificatif, on 
déduira tout de suite que si l’Unesco avait bien l’intention de traiter d’un concept biologique, 
elle entendait le transcender dans un texte qui conférerait une permanence à la notion qu’elle 
consacrait ou instituait par ce texte626. 
 
Noëlle Lenoir elle-même, dès la réunion de la première Commission juridique du CIB, 
signalait que l’instrument à élaborer aurait un caractère novateur notamment car « il devra 
traduire des paradigmes scientifiques en des concepts juridiques que le droit n’a parfois pas 
encore appréhendés »627. 
 
De fait, certaines des critiques apportées au texte de la DUGH stigmatisèrent sa démarche 
biologisante628 ; le droit aurait ici, en quelque sorte, avalisé un concept biologique, pour en 
                                                 
624  Du point de vue de la théorie générale du droit, la définition légale a pu longtemps être considérée 
comme un risque de ne pas laisser apparaître « les sens que la loi n’a pas retenus » et de ne pas laisser sa place à 
l’interprétation prétorienne. Cf. C. Atias, Épistémologie juridique, Dalloz, 2002, p. 89. L’auteur reprend ici les 
thèses de G. Cornu. 
625  La résolution pertinente de la Conférence générale invitait le directeur général « à poursuivre en 1994-
1995 la préparation d’un éventuel instrument international pour la protection du génome humain et à lui faire 
rapport à sa 28e session sur la mise en œuvre de la présente résolution ». Résolution 5.15, 27e conférence général 
de l’Unesco, 30 sept. 1993. 
626  Il convient de constater que l’Unesco n’a pas procédé ainsi dans d’autres textes normatifs adoptés ou en 
voie d’adoption en matière de bioéthique. La Déclaration internationale sur les données génétiques humaines, 
adoptée par la 32e conférence générale, comporte un article 2 spécifiquement consacrée aux définitions des 
termes du texte. Une des versions préparatoires de la Déclaration universelle sur les droits de l’homme et la 
bioéthique, dénommé, dans sa dernière version Avant-projet de déclaration relative à des normes universelles de 
bioéthique, en sa version du 9 fév. 2005, comportait également des définitions en son article 1, cf. document 
Unesco SHS/EST/CIB-EXTR/05/CONF.202/2. Ces définitions n’apparaissent plus dans le texte définitif. 
627  Genèse de la DUGH, p. 31, 1re réunion de la Commission juridique du CIB. On notera qu’au cours de 
la même réunion, les membres de la commission s’interrogèrent pour savoir s’il fallait définir les concepts de 
« patrimoine génétique », « ressources génétiques », et en générale sur l’absence ou la multiplicité de définitions 
matière de protection du génome humain. 
628  Pour un exemple, voir M. Delmas-Marty, Trois défis pour un droit mondial, Éditions du Seuil, 1998, 
p. 195 et s. L’auteur qui traite dans son développement de la notion de développement durable indique que la 
DUGH aurait en quelque sorte transposé la notion à l’humain. Cependant, elle déplore qu’un texte « rédigé dans 
une forme solennelle qui laisserait penser à une nouvelle déclaration des droits de l’homme pour l’humanité [...] 
paraît mêler considérations sociales et biologiques », notamment à l’article 1 où il est d’emblée affirmé, comme 
une évidence, que « le génome humain sous-tend l’unité fondamentale de tous les membres de la famille 
humaine » et que « dans un sens symbolique, il est le patrimoine de l’humanité. La conséquence est de donner 
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assurer la protection, le rendant tel quel intangible lorsqu’il aurait pour reprendre les termes 
de Mme Lenoir  « traduit des paradigmes scientifiques en concepts juridiques ». Le droit a-t-
il ici entériné, traduit, une notion biologique, ou bien a-t-il, comme il se doit, reconstruit le 
réel et institué une notion juridique propre pour lui faire produire des effets ? 
 
Il nous semble que cette critique doit être dépassée : la notion de génome humain est 
véritablement instituée juridiquement et reconstruite par le texte, qui l’appréhende dans sa 
complexité et le classe, via la mise en valeur de sa dimension symbolique, dans la catégorie 
des patrimoines culturels (section 1). 
 
Bien loin d’avoir pratiqué un biologisme, l’Unesco a au contraire cherché à arracher la notion 
à ses définitions biologiques. S’élevant contre le déterminisme génétique, l’Unesco a fait 
produire à la notion de génome humain des effets révélateurs ou confirmatifs de certains 
droits de l’homme (section 2). 
 
Pourtant, si le concept de génome humain n’est pas biologisant, la notion n’en reste pas moins 
essentialiste en tant, d’une part, qu’elle consacre l’idée de « programme génétique » et 
d’identité génétique et, d’autre part, qu’elle est fondée en droit sur un raisonnement 
naturalisant. 
C’est en ce sens qu’il faut, selon nous, déplorer l’absence de reconstruction par le droit, non 
plus d’un concept biologique mais d’un concept « essentiel » « naturel » qui « résiste ». Sans 
procéder à l’analyse qui pourrait en être effectuée relativement au caractère jusnaturaliste ou 
positiviste du texte, ce constat implique de s’interroger sur les rapports du droit et de la 
science dans le domaine de l’encadrement de la génétique (section 3). 
 
 
Section 1 : Le génome humain : un concept culturel 
 
 
 
La première lecture de la section A de la DUGH, intitulée « La dignité humaine et le génome 
humain », peut laisser perplexe. Intuitivement, le lecteur pense qu’il découvrira la clef du 
                                                                                                                                                        
ainsi un fondement non seulement biologique mais encore limité au seul génome à un texte destiné « à 
promouvoir et développer la réflexion éthique ». 
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texte au début du dispositif, savoir : une définition du génome humain et sa qualification 
juridique ; de fait, cette section A est fondatrice, mais elle ne se donne pas à comprendre si 
facilement. 
 
Le style des quatre premiers articles de ce texte s’emparant d’un nouvel objet le génome 
humain  est mixte : entre la solennité d’une déclaration posant des droits de l’homme, une 
volonté explicative spécifiquement dans son article 3  du contexte scientifique qui entoure 
le nouvel objet et la référence quasi poétique  au « sens symbolique » de la qualification 
du génome comme « patrimoine de l’humanité ». 
 
C’est bien en interprétant cette première section que nous parviendrons à comprendre le cœur 
de la notion de génome humain appréhendée par l’Unesco dans sa complexité, dès le départ 
de ses travaux d’élaboration. 
 
L’Unesco institue donc véritablement le génome humain : notion englobant toutes les 
acceptions individuelle et collective, tangible et intangible  du terme génome humain (§1). 
La révélation de la valeur symbolique du génome commun tisse le lien au collectif (§2), elle 
pousse le génome sur la voie de la qualification de patrimoine culturel (§3). 
 
§1 : Une notion englobante 
 
La complexité et la polysémie de la notion de génome humain furent, dès le début des 
travaux, bien connues de l’Unesco. La notion construite dans le texte englobe donc sciemment 
toutes les autres. 
 
Lors de la présentation au Comité d’experts gouvernementaux de la version ultime du texte 
préparée par le CIB, il est précisé : « La déclaration ne comporte pas de définition du génome 
humain afin d’englober les différents aspects du substrat génétique de l’être humain. Ainsi 
cette notion désigne aussi bien l’ensemble du matériel génétique de l’humanité que 
l’ensemble des gènes de chaque individu. Elle se réfère par ailleurs tant au génome sous son 
aspect tangible (molécules d’ADN ou d’ARN) que sous son aspect immatériel (information 
génétique). Enfin, cette vision vise aussi bien le programme génétique à l’origine des 
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fonctions vitales de chaque individu que les gènes détachables de son corps. Par là même, elle 
entend renvoyer aux valeurs attachées à l’identité humaine. »629 
 
Ce commentaire explicatif établi par les auteurs du texte eux-mêmes et qui dit sa volonté 
englobante, appelle une précision préalable. 
 
a) Le génome humain est-il « l’ensemble des gènes » ? 
 
Malgré l’adoption par le CIB de l’Unesco d’une « approche pragmatique » se fondant sur 
« les avancées les plus récentes de la génétique et de ses applications »630, le génome humain, 
dans les travaux d’élaboration, voire dans les commentaires de la DUGH une fois adoptée, est 
bien souvent défini comme « l’ensemble des gènes ». À cet égard, on peut relever 
l’expression de M. Hector Gros Espiell dans son commentaire introductif au document 
Genèse de la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’homme631 : 
« Dans ce document juridique, la notion de génome humain renvoie à la fois à l’ensemble des 
gènes de chaque individu sous le double aspect de matériel génétique (molécules d’ADN) et 
d’information génétique  et à l’ensemble des gènes que constitue l’espèce humaine. » 
 
Or, nous savons que cette définition n’est pas la définition scientifique632 ni celle ayant été 
retenue dans le cadre du Projet Génome Humain, laquelle se décline comme suit : 
« l’ensemble de l’ADN d’un organisme y compris ses gènes »633. Il est utile de rappeler 
également que les gènes, savoir les séquences codantes d’ADN, ne représentent que moins de 
5 % du génome d’un organisme humain634. 
 
Il ne peut cependant être tiré aucune conséquence quant à une éventuelle restriction du 
concept par l’Unesco à la seule partie « codante » du génome d’un être humain. La référence, 
                                                 
629  Cf. la présentation de l’Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les 
droits de la personne humaine (en date du 20 déc. 1996) au Comité d’experts gouvernementaux pour la mise au 
point d’une déclaration sur le génome humain, du 22 au 25 juil. 1997, document Unesco BIO-97/CONF.201/4, 
p. 3. 
630  Genèse de la DUGH, p. 19, les « considérations finales » font état de la démarche pragmatique du CIB 
et des sujets abordés lors de ces différentes sessions. 
631  Ibid. p. 2. 
632  Cf. supra nos développements , présent Titre,  chap. I section I, §1 et 2. 
633  Cf. note 74. 
634  Cf. supra nos développements présent Titre,  chap. I section I, §1 et 2. 
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lors de la présentation au Comité d’experts gouvernementaux précité au « matériel 
génétique » qui désigne traditionnellement l’ensemble de l’ADN, peut être relevée. Surtout, 
lors de l’« Atelier international sur les systèmes juridiques de protection des résultats de la 
recherche en génétique », organisé en janvier 1995 par l’Unesco dans un effort de 
clarification et qualification juridique du génome humain La définition retenue est 
« l’ensemble des gènes (codants ou non) présents dans le matériel héréditaire d’un individu, 
c’est-à-dire l’ensemble des informations génétiques humaines, concept récemment introduit 
dans le droit positif »635. 
 
Quoiqu’on puisse objecter que la partie non-codante de l’ADN ne puisse précisément se 
constituer de gènes, on voit bien là que sont englobés dans la définition gènes et restant de 
l’ADN. 
 
b) Complexité du génome : l’objet génome multidimensionnel 
 
La simple utilisation des termes de « génome humain » restera, en raison de sa complexité à 
l’appréhender, débattue jusqu’en 1996 au sein de la Commission juridique du CIB636. 
L’Unesco, pourtant, en englobant les différentes notions de génome humain, ne procède 
nullement à une simplification ; elle l’appréhende dans sa complexité même. Le texte de la 
Déclaration laisse subsister ces différentes notions connues de tous et en bâtit une nouvelle, 
construite et abstraite. 
 
                                                 
635  Cf. le rapport de l’Atelier international sur les systèmes juridiques de protection des résultats de la 
recherche en génétique, réuni à Paris les 30-31 janv. 1995, document Unesco DRG.95/WS.4. L’Atelier voulait 
avoir une vision plus large que la perspective d’élaboration de « l’instrument universel sur la protection du 
génome humain », cependant les participants à l’Atelier ont été tenus au courant de l’esquisse de Déclaration 
préparée par la Commission juridique du CIB. L’Atelier était présidé par la président du CIB, Mme N. Lenoir, et 
M. Gros Espiell était désigné comme vice-président. Les participants sont pour la plupart juristes ; parmi eux, on 
notera la présence de M. J.-C. Galloux, dont nous avons déjà signalé l’importance des travaux sur la qualification 
juridique du matériel génétique et la brevetabilité du vivant. 
636  Cf. le rapport de la 6e réunion de la Commission juridique du CIB, s’étant tenue à Paris le 25 juin 1996 
et l’examen « article par article » de la version provisoire de l’ « Avant-projet de Déclaration internationale sur le 
génome humain au regard de la protection des droits de la personne humaine » en date du 5 janv. 1996. Certains 
membres de la commission se demandent s’il ne faudrait pas changer le titre du futur instrument international 
« puisqu’on ne sait pas exactement ce qu’est le génome humain » et adopter les termes « gènes humains » ou 
« génétique humaine ». Le terme « génome humain » fut cependant conservé pour deux raisons : la connaissance 
publique du fait que l’Unesco préparait une déclaration sur le génome humain et, d’autre part, la référence au 
Projet Génome Humain. Il est dans le même temps reconnu que « le génome humain ne renvoie pas à une 
définition scientifique précise ». Genèse de la DUGH, p. 64-65. 
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1) Double nature individuelle et collective du génome 
 
Il s’agit là d’une distinction d’évidence, le génome individuel se rapporte à un organisme 
humain particulier tandis que le génome commun de l’homme se rapporte à la communauté 
des humains. 
Cette distinction est effectuée dans les travaux et tous les commentaires de la Déclaration637. 
La notion de génome humain renvoie, en conséquence, dans le texte, au génome commun de 
l’homme comme au génome individuel. Elle impose un mouvement d’aller et retour entre 
l’individuel et le collectif et en matière de qualification juridique  entre protection de la 
personne et de son corps, et logique collective de gestion ou d’appropriation638.  
 
Hector Gros Espiell, dès 1994639, procède à ce sujet à une analyse par laquelle il rapporte les 
dispositions concernant le génome humain individuel au droit civil et le génome humain 
commun au droit international :« Le génome humain, en tant qu’il constitue les éléments 
distinctifs propres à chaque individu comme une composante de sa singularité, peut être 
transmis comme patrimoine et relève ainsi du droit civil avec les responsabilités qui s’y 
attachent. D’autre part, le génome humain, en tant que capital génétique de l’espèce humaine 
tout entière et qui transcende les identités génétiques individuelles est un patrimoine commun 
de l’humanité et relève du droit international. » 
 
Dès lors en effet que le génome individuel n’est envisagé que dans un rapport d’un individu à 
lui même, à sa famille ou à un autre individu déterminé, il est facile, d’une part, de définir le 
génome individuel comme l’ensemble de l’ADN de l’individu et de déterminer, d’autre part, 
au sein du texte, les dispositions qui lui sont exclusivement consacrées. Par ailleurs, les 
questions éthiques qui jalonnent la réflexion et les normes juridiques qui en sont issues restent 
facilement appréhendables. Elles sont afférentes au caractère unique d’un génome individuel 
rendant nécessaire la confidentialité des informations engendrées par l’analyse génétique , 
à l’intervention sur le génome individuel – et partant sur le corps – et, par exemple, aux règles 
de consentement, à l’héréditabilité et à la prédictabilité de la santé de son titulaire et partant, à 
l’acceptabilité des tests génétiques. 
                                                 
637  Pour exemple, voir N. Lenoir et B. Mathieu, Les Normes internationales de bioéthique, op. cit. p. 545: 
« Le génome humain tel que mentionné dans la déclaration n’est pas défini. Il renvoie aussi bien à l’ensemble 
des gènes de chaque individu qu’au matériau génétique propre à l’espèce humaine. » 
638  Cf. F. Bellivier, Le Patrimoine génétique humain : étude juridique, thèse cité note 54. 
639  Cf. Genèse de la DUGH, p. 47. Au sein du rapport de H. Gros Espiell, Projet d’un instrument 
international pour la protection du génome humain, datant du 12 sept. 1994, est présentée une définition 
implicite du génome humain dans ces deux acceptions collectives et individuelles et ses conséquences en terme 
d’application du droit. 
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Ces questions seront, pour des raisons de méthode, abordées dans notre troisième partie640. 
 
Dès l’instant cependant où est analysée au sein du génome individuel la dimension collective 
du génome, ou pour reprendre les termes de M. Gros Espiell où l’on « transcende les identités 
génétiques individuelles », la réflexion se complexifie et la catégorie « génome commun de 
l’homme » vient en quelque sorte « parasiter » celle de génome individuel. De catégories 
juridiques connues, mises en œuvre et sanctionnées641, on passe à des catégories bien moins 
déterminées, imposant un mouvement d’aller et retour entre statut d’un individu, d’une 
personne juridique, et celui d’un ensemble d’individus, couramment appelé « l’espèce 
humaine ». 
 
C’est cette notion collective qui nous intéresse dans le présent développement, sous son angle 
juridique.  
 
Il faut rappeler que l’utilisation de cette dialectique de l’individuel au collectif bannit 
définitivement du texte la qualification de « patrimoine commun de l’humanité » appliquée au 
génome humain642. L’argument avancé suivant lequel la qualification de patrimoine commun 
de l’humanité pourrait « limiter le droit de l’individu de disposer librement de son patrimoine 
génétique » avait déjà été soutenu lors de la consultation internationale organisée par le CIB 
sur l’esquisse du texte643. 
                                                 
640  Les articles de la DUGH se rapportant uniquement au génome de l’individu tel que nous venons de le 
définir sont les suivants : les article 5, 6, 7, 8 et 9 « organisant » « les interventions possibles (recherche, 
traitement ou diagnostic) sur le génome d’un individu en prescrivant l’évaluation rigoureuse et préalable des 
risques et avantages potentiels, les règles devant présider au consentement préalable, libre et éclairé, le droit de 
ne pas connaître les résultats d’un examen génétique, interdisant la discrimination à raison des caractéristiques 
génétiques, prescrivant la confidentialité des données génétiques et un régime de réparation en cas de dommage 
subi sur son génome ». 
641  Que l’on songe par exemple à l’obligation, consacrée par la loi 94-653 du 29 juil. 1994 de consentir par 
écrit à l’examen de ses caractéristiques génétiques (article 16-10 du code civil) ou celle postérieure, de 
l’interdiction de discrimination à raison du patrimoine génétique qui fait l’objet d’une disposition spécifique 
dans la loi française, introduite par la loi du 4 mars 2002, article 16-3 du code civil : « Nul ne peut faire l’objet 
de discrimination en raison de ses caractéristiques génétiques », ou consacrée à l’article 11 de la convention sur 
les droits de l’homme et la biomédecine (dite convention d’Oviedo) « Toute forme de discrimination à l'encontre 
d'une personne en raison de son patrimoine génétique est interdite. » 
642  Cf. le rapport final de la réunion du Comité d’experts gouvernementaux pour la mise au point d’une 
déclaration sur le génome humain, document Unesco 29 C/21, annexe A, p. 7-9, qui fait part de l’inquiétude de 
certains orateurs quant à la « validité de la notion de patrimoine commun de l’humanité appliquée au génome 
humain ». « Sur ce point, plusieurs orateurs se sont inquiétés des interprétations qui justifieraient une 
commercialisation du génome humain. Si ce dernier relevait d’un régime de propriété collective, certains se sont 
montrés inquiets des possibilités d’exploitations commerciales ainsi ouvertes. » 
643  Cf. consultation internationale sur l’esquisse de déclaration de l’Unesco sur le génome humain, Genèse 
de la DUGH, p. 71. Il s’agit de l’observation no 2 qui allait jusqu’à avancer le risque que certains États 
« invoquent le concept de patrimoine commun de l’humanité appliqué au génome à l’appui de mesures 
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L’argument fut définitivement consacré par la commission d’experts gouvernementaux qui 
présida en juillet 1997 à l’adaptation du texte, transformant ainsi la qualification de 
patrimoine commun de l’humanité appliquée au génome en patrimoine de l’humanité à titre 
symbolique644. 
 
2) Double nature intangible et tangible du génome 
 
En sus de la caractérisation classique de la double nature individuelle et collective du génome, 
celle– non moins rebattue – de sa double nature intangible et tangible – le génome étant 
composés d’éléments matériels (l’ADN issu d’éléments du corps) et immatériels 
(« l’information génétique ») – est également prise en compte par l’Unesco. 
La préoccupation envers le traitement de l’immatériel individuel, à savoir ce que l’Unesco 
nomme « les données génétiques », est traduite au sein de la Déclaration par l’article 7 qui 
dispose : « la confidentialité des données génétiques associées à une personne identifiable, 
conservées ou traitées à des fins de recherche ou dans tout autre but, doit être protégée dans 
les conditions prévues par la loi ». L’importance attachée par le CIB et le CIGB645 au 
traitement de cette information génétique individuelle a, depuis l’adoption de la DUGH, 
conduit à l’adoption de la Déclaration internationale sur les données génétiques humaines646. 
Ce dernier texte postule la spécificité des données génétiques et protéomiques par rapport aux 
autres données de santé647 et constitue, en quelque sorte, une déclinaison et un 
approfondissement de l’article 7 de la DUGH. Elle ne concerne que les informations 
génétiques individuelles, familiales ou partagées par un groupe648. La référence en préambule 
de la DIDG à la DUGH– comme à un texte tutélaire – lui délaisse la gestion du domaine 
immatériel commun dans un texte sous la tutelle duquel elle s’inscrit. Cette analyse est 
                                                                                                                                                        
autoritaires, en matière notamment de santé publique et de politique démographique ». Suite à cette observation, 
le CIB avait décidé « de mettre mieux en évidence dans la déclaration la double nature du génome humain, 
patrimoine commun de l’humanité et patrimoine génétique propre à chaque individu ». 
644  Cf. rapport final du Comité des experts gouvernementaux…, document cité note 642. 
645  Le CIB a mis en place suite à sa 5e session un groupe de travail sur la confidentialité et les données 
génétiques. Le rapport de ce groupe fut présenté à la 6e session du CIB, cf. Actes de la 6e session du CIB, oct. 
1999, document Unesco, p. 33, ainsi qu’au CIGB, lors de sa 1re session, ibid. p. 26. 
646  Adoptée par la 32e conférence générale le 16 oct. 2003 qui définit les données génétiques comme suit, 
article 2 (i) : « Informations relatives aux caractères héréditaires des individus obtenues par l’analyse d’acides 
nucléiques ou par d’autres analyses scientifiques. » 
647  Telle qu’elle est exprimée par le 6e considérant du préambule de la Déclaration internationale sur les 
données génétiques humaines (DIDH) « reconnaissant également que les données génétiques humaines 
présentent une spécificité qui tient à leur caractère sensible en ce qu’elles peuvent indiquer des prédispositions 
génétiques concernant des individus et que ce pouvoir prédictif peut être plus étendu que ne l’indiquent les 
évaluations faites au moment de l’obtention de ces données ». 
648  Voir supra présent Titre, chap.II, section 2, §2 nos développements relatifs à l’information génétique. 
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corroborée par celle à laquelle nous procédions dans notre chapitre II, suivant laquelle la 
DIDH ne s’occupait pas de l’information génétique dite primaire. 
 
L’Atelier international sur les systèmes juridiques de protection des résultats de la recherche 
en génétique649 fait évidemment mention de cette double nature matérielle et immatérielle 
qu’il qualifie de dimension « corporelle-tangible » et « d’informationnelle-intangible ». Selon 
les travaux dudit atelier, la dimension tangible « renvoie à la notion de corps humain, de 
personne humaine, donc à la notion de personne », les génomes étant « l’information du 
corps » ; le rapport poursuit ainsi : « Une qualification juridique du génome comportera des 
conséquences vis-à-vis de la qualification juridique du corps. » Nous sommes tout à fait 
d’accord avec cette analyse en ce qui concerne le génome individuel, lequel, nous l’avons 
déjà relevé650, suit la qualification juridique de matériel génétique ; il ne nous semble pas en 
revanche qu’une telle analyse s’applique au génome commun, qui selon nous est un concept 
purement abstrait dans le texte de l’Unesco. 
C’est en effet là que se situe l’originalité de la notion instituée par l’Unesco, l’immatériel en 
ce qui concerne le génome commun est non seulement l’intangible mais la pure abstraction 
d’un concept qui réunit en pensée tous les génomes passés, présents et à venir. 
 
 
§2 : Le génome commun abstrait et symbolique 
 
Si l’Unesco n’a certainement pas entendu créer avec la notion de génome, une fiction 
juridique651, à savoir un travestissement du réel par le droit via l’affirmation d’un 
mensonge652, elle a néanmoins « construit » un objet juridique particulier qui s’éloigne de la 
notion biologique pour entrer dans un univers d’abstraction et de symbole. 
a) Un concept abstrait : l’addition de l’expression des génomes 
                                                 
649  Cf. rapport dudit atelier, op. cit. note 635, p. 4. 
650  Voir supra présent Titre, chap.II, section 2,§2, A). 
651  Cf. O. Cayla, « Le jeu de la fiction », Droits, revue française de théorie juridique, no 21, 1995, p. 3-15 
et p. 7 : la fiction juridique qui a connu son apogée en droit romain consiste à accepter le faux comme étant du 
vrai pour lui faire produire des effets de droit. La fiction est « une distance parfaitement et sincèrement affichée 
par le droit romain à l’égard de la réalité, consistant à positivement inventer ce qui n’existe pas ou à 
négativement réfuter ce qui existe ». L’auteur renvoie par ailleurs dans cet article dos à dos les arguments 
positivistes ou jusnaturalistes rejetant la fiction. 
652  Cf. Y. Thomas, « Fictio legis, l’empire de la fiction romaine et ses limites médiévales », Droits, no 21, 
1995, p. 17-63. P. 17 : « La fiction consiste à d’abord travestir les faits, à les déclarer autres qu’ils ne sont 
vraiment et à tirer de cette adultération même et de cette fausse supposition les conséquences de droit qui 
s’attacheraient à la vérité que l’on feint, si celle-ci existait sous les dehors qu’on lui prête. » 
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En effet, les travaux de l’Atelier international sur les systèmes juridiques de protection des 
résultats de la recherche en génétique653, cherchant une qualification juridique au génome 
humain, le situent d’emblée hors champ du génome individuel et le rangent également dans 
l’immatériel. 
« Dans notre cas, le concept de génome humain ne se réfère pas au génome d’un seul individu 
mais à l’ensemble des génomes de tous les êtres humains, qui forment “le pool génétique” 
dans lequel l’humanité puise sa diversité et les possibilités de son évolution. »654 
Un peu plus loin à propos de la qualification, retenue par le CIB de patrimoine commun de 
l’humanité pour le génome : « (ce concept) possède une valeur symbolique universelle. Le 
génome est donc un bien collectif immatériel qui vient se superposer aux catégories 
nationales »655. 
 
Cette analyse est reprise par le CIB, lors de la 4e session de la Commission juridique, par une 
référence explicite aux travaux de l’atelier en des termes particulièrement instructifs : « Ce 
concept (le génome humain en tant que patrimoine commun de l’humanité) s’applique à 
l’ensemble des expressions du génome humain – passées, présentes et à venir – qui forme le 
creuset de la diversité et des possibilités de l’évolution génétique. Le génome humain pourrait 
dès lors être considéré, à certains égards, « comme un bien immatériel »656. 
Le génome humain commun serait donc « l’ensemble des expressions » des génomes 
individuels de chaque membre de l’espèce humaine. Le terme « d’expression » suppose la 
transformation d’un état brut à un état travaillé ; il fait référence non pas à l’appréhension du 
matériel génétique en son état originel, mais à son analyse, telle qu’elle résulte de la 
transcription des séquences d’ADN. 
 
Nous retrouvons ici l’idée du génome commun, dans une conception spatio-temporelle, telle 
que nous l’avons décrite dans notre chapitre I657.  
 
L’idée d’un génome humain conçu comme l’addition des caractéristiques génétiques de tous 
les êtres humains permet de réunir en une seule notion immatérielle les caractéristiques 
                                                 
653  Voir le chapitre 2 du Rapport de l’Atelier international sur les systèmes juridiques de protection des 
résultats de la recherche génétique document cité note 635.  
654  Ibid. p. 2. 
655  Ibid. p. 4. 
656  4e réunion de la Commission juridique du CIB, 27 avr. 1995, in Genèse de la DUGH , p. 56. 
657  Voir présent Titre, chap.I, section 1, §2,B). 
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communes de tous les génomes humains, mais surtout les polymorphismes des génomes 
(leurs éléments variants) dont on a déjà décrit l’importance658 et de les englober dans le 
même concept. 
 
Surtout, la référence par l’Unesco au « creuset de diversité » et « d’évolution » du génome 
démontre bien que la notion de génome humain commun pour l’Unesco est inscrite dans le 
temps, l’expression des génomes pouvant révéler les traces du passé des hominidés et de leur 
évolution passée et future. 
 
Le génome humain commun est donc bien pour l’Unesco un concept ; il est immatériel, mais 
surtout comme le confirme la mise en valeur de sa dimension symbolique et sa qualification 
de patrimoine de l’humanité au sens symbolique  le génome commun de l’homme est une 
notion culturelle. 
 
b) La dimension symbolique du génome 
 
Une fois abordés, de façon très générale, les rapports que peuvent entretenir le symbole et le 
droit, nous verrons ce qu’ajoute au concept de génome commun la dimension symbolique du 
génome dans la Déclaration. 
 
1) Symbole et droit 
 
La dimension symbolique de la qualification de patrimoine de l’humanité appliquée au 
génome humain peut faire débat, lorsqu’elle est posée au sein d’un texte juridique. Ainsi peut-
on tout d’abord relever son inadéquation, a priori, avec la fonction du droit tendant à fixer des 
normes au contenu précis. En effet, les rapports que le symbolisme peut entretenir avec le 
monde du droit posent d’emblée question en raison des « prétentions du droit à l’abstraction 
et à la rationalité »659. Qu’a à voir le droit avec un « lien instauré par la culture entre un être 
concret (naturel ou artificiel) et une idée que cet être préfigure »660 ? 
                                                 
658 Ibid ;  Les polymorphismes sont les variations présentes toutes les 1 000 ou 1 500 bases environ, entre 
les génomes des êtres humains. 
659  Voir D. Alland et S. Rials, Lamy, Dictionnaire de la culture juridique, entrée « symbolique de la 
justice et du droit », PUF, oct. 2003, p. 1458 et s. 
660  Ibid. p. 1458. 
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Ce sont surtout des études en histoire du droit661 et en histoire de la fonction judiciaire qui se 
sont penchées sur les rituels ou les pratiques symboliques. L’étude de très anciennes pratiques 
symboliques à l’instar, par exemple, de la renonciation par l’épouse noble à la succession 
aux biens communs par le jet de sa ceinture et de ses clefs dans la tombe ouverte du 
défunt662  ou des rituels de la scène judiciaire (histoire de l’architecture des lieux de justice 
des rituels du procès) ont mis en avant le rôle du symbole (publicité, édification ou inspiration 
de la crainte) et ont valorisé, même en droit contemporain, l’usage de ces symboles663. 
 
Il est cependant possible de voir dans l’emploi contemporain en droit du mot « symbolique » 
qu’il s’agisse de l’usage du terme « symbolique » ou de la valeur symbolique que l’on peut 
attribuer à un texte juridique  une addition de valeur, souvent de nature morale. 
 
Traditionnellement, en effet, l’adjectif « symbolique » s’emploie en droit pour attribuer une 
fonction différente à une décision ou une prestation il n’est qu’à penser aux décisions 
judiciaires condamnant au « franc symbolique » qui font acquérir du même coup à la décision 
une autre valeur, laquelle revêt ici une connotation morale de réparation664. 
 
                                                 
661  Voir D. Alland et S. Rials, Dictionnaire de la culture juridique, entrée « symbolique de la justice et du 
droit », op. cit. note 659 ; ce sont surtout les théoriciens allemands du droit (Savigny et Grimm) qui se sont 
attachés à l’étude et au déchiffrement des symboles dans l’ancien droit allemand, partant du postulat que « tout 
comme la langue et le mythe, le droit s’est constitué dans la conscience populaire […]. Savigny retrouvait dans 
les unités rituelles et symboliques des temps archaïques le matériau à partir duquel les juristes classiques avaient 
construit, avec l’action en justice, l’acte juridique, la personne, et bien d’autres, la plupart des concepts et des 
instruments élémentaires du droit civil. » 
662  Cf. O. Martin, Histoire de la coutume de la prévôté et vicomté de Paris, Éditions Cujas, t. II, p. 236 : 
« On peut suivre chez les nobles la persistance d’un cérémonial qui remonte sans doute aux origines de 
l’institution. La veuve assistait aux funérailles de son mari et jetait sa ceinture et ses clés dans la fosse encore 
ouverte où il devait reposer, en prononçant une formule de renonciation, puis elle se retirait, sans rentrer dans la 
maison où elle avait jusqu’alors vécu avec son mari. La brièveté du délai, l’émouvant symbolisme du 
cérémonial, la publicité d’un acte si injurieux pour la mémoire du mort, tout concourait pour donner à la 
renonciation un caractère exceptionnel et presque une portée de scandale. » 
663  Cf. A. Garapon, Bien juger, essai sur le rituel judiciaire, Éditions Odile Jacob, 1997, notamment 
p. 319 : « Il était donc faux de qualifier le rituel judiciaire d’archaïque. […] Il est apparu, au contraire, comme 
l’aboutissement d’un effort, infini et fragile, de mises à distance de la violence ».  
664  Voir à ce sujet la définition du mot « symbolique » in G. Cornu, Vocabulaire juridique, PUF, 2000, 
p. 850 : « s’emploie dans les expressions prix symbolique, loyer symbolique, franc symbolique, condamnation 
symbolique, pour caractériser une décision ou une prestation qui négativement  est privée de sa valeur 
pécuniaire, contrairement à sa fonction ordinaire (d’où parfois l’idée de la tenir pour inexistence, nulle ou 
fictive) mais qui positivement se charge d’une valeur d’un autre ordre qui peut la justifier : proclamation de 
principe, satisfaction morale, intention libérale, utilité patrimoniale indirecte (devenant ainsi sauf dans le 
dernier cas  le signe d’une valeur autre que l’argent). » 
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Plus généralement, il est loisible de commenter la valeur symbolique d’un texte de droit. À 
titre d’exemple, on a pu évoquer la valeur symbolique de la Charte des droits fondamentaux, 
adoptée le 8 décembre 2000 par le Parlement européen, le Conseil et la Commission. Dans 
l’hypothèse où cette dernière n’aurait pas acquis de valeur juridique proprement dite665, elle 
constituerait cependant selon un auteur « un acte symbolique relatif aux compétences et au 
champ d’action de plus en plus vaste des institutions communautaires, une sorte de 
contrepoids général ». Il s’agirait d’un acte symbolique destiné à marquer la singularité de 
l’Union européenne vis-à-vis non seulement des pays entrant dans l’Union, mais aussi de 
l’Union à l’égard d’elle-même, « la rassurant sur ses valeurs communes »666. 
Ici, donc, la mise en valeur de la fonction symbolique du texte vient ajouter à son contenu 
matériel. 
 
Enfin, en matière judiciaire, l’utilité médiatrice du symbole a été soulignée comme « le 
moyen de marquer la prééminence du collectif, de valoriser la chose publique »667. 
 
Si la qualification du génome humain comme patrimoine de l’humanité « dans un sens 
symbolique », dans le texte définitif de la Déclaration, est le fruit d’un tardif compromis668, il 
nous semble qu’on peut effectuer les mêmes constats. La dimension symbolique du génome 
commun déjà commentée maintes fois dans les travaux préparatoires  dès lors qu’elle est 
inscrite dans le texte même de la Déclaration, contribue à l’ajout d’une valeur d’un autre 
ordre. Elle signe le passage d’une qualification naturelle à une qualification pleinement 
culturelle. Elle est également le signe d’un lien collectif « exprimant un destin commun ». 
 
Nous examinerons successivement l’idée de la dimension symbolique du génome en lui-
même puis, celle de la dimension symbolique de la qualification de patrimoine commun de 
l’humanité. 
 
                                                 
665  Valeur juridique qu’elle aurait pu acquérir par son intégration dans la deuxième partie du traité 
établissant une constitution pour l’Europe, s’il avait été ratifié par les  États membres de l’Union européenne. La 
Charte des droits fondamentaux est annexée, sous forme d’une déclaration,  au traité modificatif dit « simplifié » 
adopté à Lisbonne le 13 décembre 2007 ; elle a donc la même valeur juridique que le traité.  
666  F.-C. Mayer, « La Charte européenne des droits fondamentaux et la constitution européenne », Revue 
trimestrielle de droit européen, vol. 39 (2), avr.-juin 2003, p. 175-196 et notamment p. 194. 
667  A. Garapon, Bien juger…, op. cit. note 663, p. 319. 
668  Celui effectué par le Comité d’experts gouvernementaux, cf. supra, note 642 référençant le rapport 
final du comité. 
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2) Valeur symbolique du génome commun : l’histoire et le futur communs aux hominidés 
 
Au cours de la réflexion menée par l’Atelier international sur les systèmes juridiques de 
protection des résultats de la recherche en génétique669, il est indiqué que le concept de 
patrimoine commun de l’humanité retenu par le CIB désigne, depuis longtemps à l’Unesco, 
des biens matériels ou immatériels comme la culture : « Il possède également une valeur 
symbolique universelle. » L’Atelier, avouant la difficulté de trouver une qualification 
juridique unitaire pour le génome humain, poursuit en indiquant qu’elle doit se conformer à 
« la nature même du génome (nous soulignons), c’est-à-dire à sa grande valeur 
symbolique »670, imposant donc que le régime juridique construit face à la fois place aux 
devoirs des États sur le génome commun et aux droits de chaque individu sur son génome 
individuel. 
 
Il ne s’agit pas ici de revenir sur les représentations profanes du génome humain, telles que 
nous les avons déjà décrites en chapitre I671 ni sur le caractère mystique, voire magique, dont 
on a pu revêtir l’ADN. 
 
Le symbole, étymologiquement, est un signe de reconnaissance (symbolon en grec). 
« Primitivement, il est un objet coupé en deux, dont deux hôtes conservaient chacun une 
moitié qu’ils transmettaient à leurs enfants ; ces deux parties rapprochées […] servaient à 
faire reconnaître les porteurs et à prouver les relations d’hospitalité contractées 
antérieurement. »672 
Ce sens primitif de signe de reconnaissance permet d’aborder une des dimensions 
symboliques du génome commun telle qu’elle est conçue par l’Unesco. 
 
Un objet ou un fait est en effet désigné comme symbole, par analogie naturelle (une 
représentation concrète liée par analogie naturelle avec l’abstraction qu’elle représente) ou 
culturelle (une représentation concrète liée par une tradition dans un contexte culturel 
déterminé) avec ce qu’il symbolise673. 
                                                 
669  Voir le rapport de l’atelier précité note 635, p. 4. 
670  Ibid. p. 4. 
671  Voir nos développements supra , présent titre, chap.I section 2, §2 B). 
672  Vocabulaire philosophie et sciences humaines, L.-M. Morfaux, op. cit. note 147 p. 352. 
673  Ibid. p. 352. 
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Le génome commun qui, comme nous venons de le montrer, est un concept abstrait et 
construit par la pensée « représente » donc quelque chose à la manière d’un symbole. 
 
On peut tout de suite relever qu’il est, dans la déclaration, résolument anthropocentriste674, 
caractère qui le distingue d’une vision biologique. On rappellera en effet que pour les 
biologistes, l’apparentement des séquences de gènes humains avec le vivant est une notion 
essentielle, et qu’au concept de génome humain est préféré l’étude des génomes des 
vivants675. 
 
Si pour l’Unesco le génome humain est par lui-même symbolique, c’est qu’il est donc en 
rapport, par analogie, avec l’espèce humaine ou l’humanité. En effet, nous pensons que le 
génome humain commun est, dans la déclaration, le symbole d’une histoire et d’un futur 
communs aux hominidés qui les relient entre eux, il « représente » cette histoire commune, 
constituée par la réunion spatio-temporelle des génomes de tous les humains. La dimension 
symbolique du génome commun rejoint alors le sens grec primitif, car cette histoire commune 
est un signe d’appartenance à l’humanité. Elle rejoint également le sens du symbole en droit, 
celui du lien avec le collectif. 
Mais cette dimension symbolique est également explicitement usitée dans le texte via le 
recours à la notion de « patrimoine de l’humanité » « dans un sens symbolique ».  
 
3) Patrimoine de l’humanité dans un sens symbolique 
 
L’utilisation « dans un sens symbolique » de la notion de patrimoine de l’humanité peut être 
considérée comme une version euphémique de la notion juridique de patrimoine commun de 
l’humanité. 
Certains auteurs ont relevé qu’il s’agissait là d’un affaiblissement d’un concept rendant 
difficile l’interprétation de la seule qualification juridique existante à ce jour pour le génome 
humain676. D’autres auteurs furent bien plus critiques, tel M. Casabona, pour lequel 
l’utilisation de l’expression « dans un sens symbolique » aboutit à la proclamation par la 
                                                 
674  Sur cette notion, voir infra nos développements dans le présent chap. section 2,§2. 
675  Cf.supra nos développements Titre I, chap. I section 2 §1,2 . 
676  Voir F. Bellivier, « Le Génome entre nature des choses et artefact » op.cit. note 70, l’usage du terme 
symbolique dans la DUGH « manifeste un appauvrissement de sens » : « L’expression (patrimoine commun de 
l’humanité) n’est pas à prendre au pied de la lettre, elle est surtout révélatrice d’une intention ; autant un 
symbole, en tant que signe représentant un concept peut être riche, autant le simple usage “symbolique” d’une 
notion manifeste un appauvrissement de sens. » Selon l’auteur, cette qualification « suscite d’irritantes 
difficultés, et ce quel que soit le registre où l’on entend la situer (moral, symbolique, juridique) ». 
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Déclaration du génome humain, en tant que « représentation spécifique et signifiante du 
patrimoine de l’humanité », à conférer en conséquence au génome humain un caractère réel et 
du même coup à produire l’effet exactement inverse à celui qui était voulu par le comité 
intergouvernemental677. 
Pour Mme Knoppers, qui a de tout temps défendu la qualification du génome humain  comme 
patrimoine commun de l’humanité, la substitution de la qualification de patrimoine commun 
de l’humanité à celle de patrimoine de l’humanité au sens symbolique est bel et bien une 
expression « tempérée » qui ne se justifie que par l’incompréhension du concept juridique de 
patrimoine commun de l’humanité et par des raisons de circonstances678. 
 
Dans la plupart des commentaires cependant, on constate que cette dimension symbolique, 
pour dérangeante qu’elle puisse apparaître679, est passée sous silence680 ou à peine abordée et 
en tout cas non-expliquée681 quand son commentaire n’est pas purement et simplement 
abandonné au profit de celui de la notion qu’elle a supplantée682. Finalement, les 
                                                 
677  C. M. R. Casabona, « The Human Genome, object of International law », Journal of the International 
of Bioethics SIBI, janv.-juin 2000, p. 105-126. Voir p. 111-112. 
678  Voir par exemple B.-M. Knoppers, Le Génome humain, patrimoine commun de l’humanité ?, Les 
grandes Conférences, Éditions Fidès, 1999, p. 34-35 : « […] la dernière version (de la DUGH) s’est limitée à 
reconnaître le génome humain comme étant “dans un sens symbolique” le patrimoine de l’humanité ». 
679  Voir par exemple B. Edelman, « L’homme dépossédé entre la science et le profit », in La Génétique, 
science humaine, op. cit. note 3, p. 230-231. L’auteur réaffirme ici ses positions contre l’application du concept 
juridique de patrimoine commun de l’humanité au génome humain, mais trouve aussi l’occasion de souligner le 
manque de précision de l’article 1 de la DUGH. Selon lui, l’article 1 de la DUGH se donne l’air de prohiber 
l’appropriation du génome, mais poursuit-il, « en quoi le génome serait-il “dans un sens symbolique” le 
patrimoine de l’humanité ? Entre la sous-tension et le symbolique, on flotte un peu ». 
680  Voir à ce sujet l’article de N. Lenoir, « La déclaration sur le génome humain, avancée futuriste », Le 
Monde, 9 déc. 1998. Cet article dresse un panégyrique du texte au moment où l’ONU s’apprête à l’endosser, il 
souligne sa filiation avec la Déclaration universelle des droits de l’homme de 1948, en faisant du texte une 
déclinaison de cette dernière en matière de génétique, mais ne traite pas de la qualification du génome. 
681  N. Lenoir, La Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’homme de l’Unesco du 
11 novembre 1997, Publication du Conseil d’Etat, Coll. Notes et études et documentaires  : N. LENOIR, La 
Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’homme de l’Unesco du 11 novembre 1997, 1998, 
p. 339 p. 339-365, voir p. 352. L’auteur tente une définition du génome dont elle rapporte qu’il n’est pas défini 
par la DUGH, elle cite simplement à cette occasion que le génome est qualifié « à l’article 1er de “patrimoine de 
l’humanité” au sens symbolique ». 
682  Voir par exemple, J.-R. Lacaneda, « Un code éthique pour la génétique humaine », in Regard éthique : 
le génome humain, coordonné par J.-F. Mattei, Éditions du Conseil de L’Europe, 2001, p. 31-61, et 
particulièrement p. 48 : l’auteur commence par citer l’article 1 et la qualification « dans un sens symbolique » 
puis raccroche son raisonnement à un développement sur la qualification de patrimoine commun de l’humanité. 
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commentateurs savants ou profanes683 s’accrochent à la qualification de patrimoine commun 
de l’humanité, la seule qui obéisse à un régime juridique déterminé.684 
Seuls certaines commentaires émis par des membres du CIB ou des membres de la division 
bioéthique de l’Unesco, pendant les travaux préparatoires ou après l’adoption de la DUGH, se 
sont véritablement attelés à expliciter ce sens symbolique ; ils nous amènent à constater le 
glissement de la notion vers une qualification de patrimoine culturel. 
 
§3 Le génome commun de l’homme : patrimoine culturel ? 
 
L’apparentement du concept de génome humain à un objet culturel est une idée présente dès 
les travaux préparatoires de la Déclaration (a). Cet apparentement a pour effet l’abandon de la 
qualification de ressource au génome humain (b). 
 
a) Le génome objet culturel : une idée ancienne 
 
L’idée que le génome humain pouvait être considéré comme un espace symbolique et culturel 
était déjà présente pendant les travaux préparatoires. 
En effet, dès la 4e réunion de la Commission juridique du CIB, le 27 avril 1995, M. Gros 
Espiell, président de la commission, exposant la notion de patrimoine commun de l’humanité, 
précisait qu’elle s’appliquait à des « espaces symboliques propres à l’homme, comme les 
cultures »685. 
                                                 
683  Voir par exemple l’article du Quotidien du Médecin en date du 26 juin 2000, « annonce planétaire pour 
le séquençage du génome » et les propos rapportés du ministre français de la Recherche : « “Il ne peut y avoir de 
confiscation du savoir génétique” a affirmé Roger Gérard Schwartzenberg, en rappelant que la connaissance du 
génome “doit appartenir à tous”. Le génome humain “constitue le patrimoine commun de l’humanité et sa 
connaissance ne peut être appropriée par certains mais doit appartenir à tous” ». 
684  Voir en ce sens l’étude « Organismes européen et internationaux », in Dictionnaire permanent 
bioéthique et biotechnologies, Éditions Législatives, p. 1536 : l’auteur de l’étude commence par énoncer que 
l’Unesco entendait appliquer le concept de patrimoine commun de l’humanité au génome humain mais que cette 
idée a été contrebalancée par l’existence de droits subjectifs de chaque humain sur son génome, faisant osciller la 
DUGH entre ces deux notions de protection du génome collectif et la protection des génomes individuels. Il 
conclut à la difficulté de l’application de la notion de patrimoine commun de l’humanité au génome, en raison 
des questions de brevetabilité. Mais le plus intéressant est qu’il termine en indiquant « Finalement, dans le texte 
adopté, […] le génome, s’il reste appelé “patrimoine commun de l’humanité” ne l’est plus qu’à titre 
“symbolique” ! » 
685  4e réunion de la Commission juridique du CIB, Paris le 27 avr. 1995, in Genèse de la Déclaration 
universelle sur le génome humain et les droits de l’homme,  p. 56 : « […] le concept de patrimoine commun de 
l’humanité a porté sur des espaces extérieurs à l’homme […] ou encore des espaces symboliques propre à 
l’homme, comme les cultures » (dans la Déclaration des principes de coopération culturelle internationale de 
l’Unesco de 1966, art. 1er, §3). Il faut préciser que l’acte constitutif de l’Unesco se réfère « à la conservation et 
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La même analyse se retrouve dans une réponse du CIB suite à l’observation 3 de la 
consultation internationale sur l’esquisse. L’observation consistait en une objection à la 
qualification de patrimoine commun de l’humanité, en raison du fait que le génome humain 
ne pouvait être une ressource exploitable686. La réponse du CIB tend à défendre la 
qualification de patrimoine commun de l’humanité au regard de ces applications non 
seulement à des ressources mais à sa consécration dans le domaine de la culture et en 
indiquant que le concept vise alors à préserver « des valeurs universelles ». 
L’analyse est confirmée et approfondie lors de la 7e réunion de la Commission juridique du 
CIB, les 3 et 4 octobre 1996687. La discussion sur la qualification de patrimoine commun de 
l’humanité est à nouveau engagée ; certains membres du CIB « ont reconnu à la notion de 
patrimoine commun un caractère symbolique qu’il était essentiel de maintenir dans la 
déclaration ». Il est ajouté que le propos de la qualification était de conserver des « valeurs » 
et non des « objets ». Mohammed Bedjaoui indique quant à lui au cours de la même session 
que le génome « doit être considéré comme patrimoine commun de l’humanité à part entière, 
de même que les corps célestes, les fonds marins ou certain patrimoine naturel, mais surtout 
culturel »688(nous soulignons). 
Ainsi, la dimension symbolique de la qualification de patrimoine commun de l’humanité n’est 
pas sortie du néant. Elle est clairement évoquée dans les travaux préparatoires, en référence, 
d’une part, à l’ajout d’une valeur morale, que revêt en droit l’utilisation d’un symbole ou la 
référence à une dimension symbolique et, d’autre part, au fait que le génome humain commun 
ne peut être considéré comme une ressource,son classement dans le patrimoine commun de 
l’humanité s’apparentant plutôt à celui d’un bien culturel, en ce compris un patrimoine 
scientifique689. 
La démonstration du CIB va jusqu’à avancer les arguments suivant lesquels la qualification de 
patrimoine commun de l’humanité naturel ou culturel en application de la convention du 16 
                                                                                                                                                        
protection du patrimoine universel de livres, d’œuvre d’art et d’autres monuments d’intérêt historique ou 
scientifique » (art. 1er, §2, al.c) ». 
686  Ibid. p. 71-72, Consultation internationale sur l’esquisse de déclaration de l’Unesco sur le génome 
humain, Paris, 5 avr. 1996, « Observation 3 : […] Il ne paraît guère pertinent, au regard de l’objectif fondamental 
de protection de la dignité de la personne et des droits, d’assimiler le génome humain à une ressource 
économique dont il conviendrait de rationnaliser au plan international l’exploitation. » 
687  Ibid. p. 99-107. 
688  Ibid. p. 100. 
689  Ibid. p. 102. Lors de la même réunion de la Commission juridique du CIB, il est fait mention d’un 
intéressante intervention selon laquelle « seule la recherche sur le génome est susceptible d’être considérée 
comme patrimoine commun de l’humanité ». On retrouve là l’idée du patrimoine scientifique de l’humanité 
développée par les scientifiques. 
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novembre 1972690 « n’entraîne aucun affaiblissement de la souveraineté des États sur les 
territoires desquels sont situés desdits biens, ni d’une libre utilisation des ressources qu’ils 
peuvent induire ». 
 
Le CIB retrouvera ces arguments avancés lors de la préparation du texte, lorsqu’il 
commentera le passage de la qualification de patrimoine commun de l’humanité, présenté 
comme la « pierre angulaire du texte »691 à patrimoine de l’humanité dans un sens 
symbolique, imposée par le Comité des experts gouvernementaux. 
 
M. Gros Espiell exprime, nous semble-t-il, la doctrine officielle du CIB692, sur ce sujet. L’idée 
justifiant la modification du texte est que la qualification de patrimoine de l’humanité au sens 
symbolique se rapporte à une valeur, marquant ainsi – plutôt que l’appropriation par la 
communauté internationale du génome commun à l’instar d’une ressource  la responsabilité 
de l’humanité tout entière vis-à-vis de la conduite des recherches et des applications de la 
génétique. M. Gros Espiell poursuit en rappelant la Déclaration des principes de coopération 
culturelle internationale du 4 novembre 1966 affirmant que « toutes les cultures du monde 
font partie du patrimoine commun de l’humanité »693. On retrouve ici, repris tels quels, les 
précédents arguments développés par le CIB lors des travaux préparatoires et des débats sur la 
                                                 
690  Convention pour la protection du patrimoine mondial culturel et naturel, adoptée par la 17e session de 
la Conférence générale de l’Unesco, le 16 nov. 1972. 
691  Telle est l’expression utilisée par le CIB en réponse aux observations des experts gouvernementaux 
ayant présenté des objections à l’application du concept de patrimoine commun de l’humanité au génome 
humain, notamment l’Allemagne. Voir Analyse des propositions présentées par les États sur l’avant-projet 
révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la personne humaine, document Unesco 
BIO-97/CONF.201/CLD.6 présentant les objections de l’Allemagne, et les observations du CIB : « Le CIB, dès 
le début de ses travaux, a considéré que la Déclaration devrait proclamer le génome humain patrimoine commun 
de l’humanité, pierre angulaire de la Déclaration, il s’agit là d’un aspect fondamental de la Déclaration. 
L’ensemble des articles qui suivent procède du caractère novateur de ce concept. » Le CIB expose à nouveau, 
p. 6 du même document, que selon lui cette qualification a été appliquée au génome humain par la 
28e conférence générale de l’Unesco (résolution 28 C/0.12 du 13 nov. 1995, par laquelle elle a réaffirmé 
« l’urgence de renforcer la solidarité morale de l’humanité pour assurer la sauvegarde du patrimoine qui lui est 
commun, naturel et culturel, matériel et immatériel, intellectuel et génétique » ; on relèvera que l’Allemagne 
n’est pas d’accord avec cette interprétation (p. 4). 
692  Cf. Genèse de la DUGH, p. 3 : « L’article 1er de la Déclaration universelle sur le génome humain et des 
droits de l’homme affirme également, qu’en un sens symbolique, le génome humain est patrimoine de 
l'humanité. L’idée est de souligner que les recherches sur le génome humain, et les applications qui en découlent, 
engagent la responsabilité de l’humanité tout entière, dans l’intérêt des générations présentes et futures. En effet 
cette recherche peut affecter à la fois les individus et l’espèce humaine. Cette responsabilité de la communauté 
internationale constitue un impératif éthique majeur. C’est en ce sens que le concept de patrimoine de l’humanité 
doit être entendu. » 
693  Ibid. p. 3, l’auteur rappelle également que ladite Déclaration de 1966 entend assurer la sauvegarde dans 
ses diverses composantes d’un « héritage culturel commun ». On ajoutera qu’en son article III, ladite déclaration 
définit son champ en fonction du champ de compétence de l’Unesco et stipule : « la coopération culturelle 
internationale s’étendra à tous les domaines des activités intellectuelles et créatrices relevant de l’éducation, de la 
science et de la culture ». 
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qualification de patrimoine commun de l'humanité, exprimant tout à la fois l’utilisation du 
symbole pour ajouter une valeur morale, l’idée que le génome humain commun n’est pas une 
ressource et l’apparentement à un patrimoine culturel. Le génome commun acquiert de ce fait 
un sens qui intéresse notre présent développement s’attachant à la construction de l’objet 
juridique nouveau constitué par le génome humain. Nous examinerons cependant ensuite 
quelle dimension a été perdue du fait de l’abandon de la qualification juridique de patrimoine 
commun de l’humanité. 
 
b) Un objet et un patrimoine culturel et non une ressource 
 
Nous nous attacherons ici à investiguer plus avant la définition des biens culturels pour 
examiner la pertinence de l’apparentement du génome humain à un patrimoine culturel. 
 
Même s’il faut tout de suite faire le départ entre bien culturel et patrimoine culturel ce 
dernier constituant en quelque sorte l’échelon supérieur du premier  il faut constater que 
c’est bien la valeur symbolique que la société attache à l’objet qui l’instaure au rang de bien 
culturel694. Il est révélé par un « lien commun » qui, selon la définition de M. Cornu, « tire à 
lui, de la masse des biens ordinaires, ces biens de prestige (et) est la valeur que la société leur 
attache comme témoins de civilisation »695. 
 
Abstrait et construit, le génome commun de l’homme, réunion par la pensée de toutes les 
caractéristiques génétiques humaines passées, présentes et à venir, symbole en lui-même 
d’une appartenance commune à l’humanité, est donc assimilé selon nous par l’Unesco à un 
bien culturel par le biais de sa qualification de patrimoine de l’humanité dans un sens 
symbolique. 
 
Notre hypothèse est corroborée par l’analyse des fondements philosophiques de la DUGH par 
Georges Kutukdjian, directeur de la division bioéthique de l’Unesco à l’époque de l’adoption 
de la Déclaration696,qui compare le génome à une langue, concept culturel697. Pour cet auteur, 
                                                 
694  P.-L. Frier, Droit du patrimoine culturel, PUF, 1997, p. 15. 
695  G. Cornu, Droit civil, Introduction, « Les personnes, les biens », Montchrestien, 11e édition, p. 977. 
696  G. Kutukdjian, « Fondements philosophiques de la Déclaration universelle sur le génome humain et les 
droits de l’homme », in La Vie, une énigme, op. cit. note 36, p. 121-130. 
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la qualification finalement retenue dans la DUGH fait référence à un génome humain en tant 
qu’ « espace symbolique » ou « bien collectif ». 
Il confirme notre analyse suivant laquelle cet espace symbolique est constitué par l’ensemble 
donc l’addition  des génomes des êtres humains « passé, présent et à venir »698. Enfin, il 
analyse la fonction symbolique en comparant le génome humain à un langage, à savoir : « une 
abstraction qui englobe l’ensemble des énoncés, dans le temps et dans l’espace, intelligible 
par une communauté donnée ». Selon l’auteur, le génome est un « concept », et il représente 
 à la manière d’un symbole donc  « l’ensemble des combinaisons ordonnées de séquences 
d’ADN, dans le temps et dans l’espace, qui forme le creuset de la diversité et des possibilités 
de l’évolution génétique de l’espèce humaine »699. 
L’idée est ici de déclarer les caractéristiques génétiques des humains depuis le début de 
l’humanité et à venir, patrimoine de l’humanité, dès lors qu’elles sont « exprimées » ou 
« ordonnées » par « combinaison », dès lors donc qu’elles acquièrent un sens et forment en 
conséquence un espace symbolique. 
 
On perçoit là une différence avec les critères classiques de la res communis700 ayant présidé à 
l’instauration du concept juridique de patrimoine commun de l’humanité ; ces derniers font 
prévaloir l’intérêt commun à toute l’humanité d’une gestion commune et pacifique de biens 
dont l’utilisation doit profiter à l’humanité tout entière. 
Le bien culturel quant à lui « recouvre l’ensemble des traces des activités humaines qu’une 
société considère comme essentielles pour son identité et sa mémoire collective et qu’elle 
souhaite préserver afin de les transmettre aux générations futures »701. Même lorsqu’il est 
déclaré patrimoine commun de l’humanité, la notion qui laisse subsister la possibilité 
d’appropriation étatique ou privée s’agrippe à l’idée du symbole et ne s’attache qu’à la 
                                                                                                                                                        
697  Les langues écrites ou non-écrites font partie du patrimoine commun de l’humanité tel que défini 
notamment par l’Unesco. Voir à ce sujet la convention pour la sauvegarde du patrimoine culturel immatériel, 
adoptée par la 32e conférence générale de l’Unesco le 17 oct. 2003, article 2.2 : « Le “patrimoine culturel 
immatériel” tel qu’il est défini au paragraphe 1 ci-dessus se manifeste notamment dans les domaines suivants : a) 
les traditions et expressions orales y compris la langue comme vecteur du patrimoine culturel immatériel. » 
698  G. Kutukdjian, « Fondements philosophiques… », art. cité, note 696, p. 127. 
699  Ibid. p. 127-128. 
700  La notion de res communis a été revivifiée en premier lieu par A. de La Pradelle à propos de la haute 
mer et de la mer territoriale, considérée comme res communis, l’État côtier ne bénéficiant que de simples 
servitudes. Elle a été revivifiée par A. Pardo en 1967 lors de la 3e conférence sur le droit de la mer. À cette 
occasion, Pardo dégage trois critères qui s’appliquent aux ressources considérées comme res communis : la 
gestion du fonds des mer dans des objectifs pacifiques, la liberté de la recherche scientifique et l’exploitation 
dans l’intérêt de l’humanité. Ces trois critères seront complétés par la non-appropriation et la répartition 
équitable des bénéfices. Cf. A.-C. Kiss, La Notion de patrimoine commun de l’humanité, Recueil des cours de 
l’Académie de La Haye, p. 109-256, 1982, II. 
701  P.-L. Frier, Droit du patrimoine culturel, PUF, 1997, op.cit.694 p. 13. 
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préservation de l’objet symbolique en vue de transmission, sans édicter ni principes de gestion 
collective, ni exercice libre de la recherche scientifique. 
 
Le génome commun de l’homme, dans la déclaration, du fait de son déclassement de 
« patrimoine commun de l’humanité » au profit d’un classement en « patrimoine de 
l’humanité au sens symbolique », savoir de sa qualification implicite de patrimoine culturel, 
perd donc définitivement sa qualification de ressource dont la gestion doit être assurée dans 
l’intérêt de l’humanité. 
Cette conception signe également selon nous la disparition d’une qualification qu’on aurait pu 
envisager pour le génome humain, celle de « pool génétique »702, c’est-à-dire l’ensemble des 
ressources génétiques humaines disponibles. 
 
En revanche, si on admet que le génome commun de l’homme s’apparente à un patrimoine 
culturel de l’humanité (parce qu’il symbolise un lien commun, une histoire et un avenir 
communs entre les hommes), si on perçoit qu’il ne peut être qu’une abstraction, un concept, 
une réunion par la pensée de l’ensemble des caractéristiques génétiques humaines, on se 
rapproche alors de la notion de « patrimoine scientifique de l’humanité » telle qu’invoquée 
dans les années 1990 par les scientifiques travaillant sur le décryptage des génomes703. 
 
Nécessairement, en effet, les caractéristiques génétiques ont dû être analysées pour constituer 
un lien symbolique ; ces analyses scientifiques déjà effectuées ou à venir constitueraient en 
conséquence la partie porteuse de sens et donc de symbole  du génome humain. 
Seules ces analyses, immatérielles ou matérialisées seraient finalement accessibles au statut 
de patrimoine de l’humanité. Un argument semblable lors de la 7e réunion de la Commission 
juridique du CIB à propos du débat sur la qualification du génome commun de l’homme, 
« seule la recherche sur le génome est susceptible d’être considérée comme patrimoine 
commun de l’humanité »704 avait été énoncé.  
                                                 
702  Cette question avait déjà été débattue pendant les travaux préparatoires, voir notamment l’observation 2 
de la consultation internationale sur l’esquisse, in Genèse de la DUGH , p. 70, qui porte sur la nécessité de la 
sauvegarde de la diversité génétique humaine. Le CIB répond à cette observation en indiquant qu’il ne paraît pas 
nécessaire. 
703  Cf. supra nos développements p. 81 et s. 
704  7e réunion de la Commission juridique du CIB, 3-4 oct. 1996, in Genèse de la DUGH, p. 102. À noter 
cependant que lors du même débat, la qualification du génome comme « ressource » est également défendue, 
dans les mêmes termes qu’une ressource déclarée patrimoine commun de l’humanité : « Un membre de la 
commission a souligné que l’information génétique contenue dans le génome représentait une ressource et qu’à 
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Le génome commun de l’homme abstrait et construit représente, pour l’Unesco, un lien 
commun entre les hominidés érigé en symbole. Ce lien a permis d’envisager de qualifier le 
génome de patrimoine commun de l’humanité puis de patrimoine de l’humanité au sens 
symbolique. C’est la teneur et le sens de ce lien qu’il nous faut désormais examiner ; en quoi 
au juste l’ensemble des analyses d’éléments biologiques fût-il compris dans une conception 
spatio-temporelle  lie-t-il les hommes entre eux au point que le droit doive les prendre en 
compte et les instituer ? 
 
 
Section 2 L’arrachement au biologique  
 
 
 
Il est généralement admis que la règle de droit, lorsqu’elle s’empare d’un fait ou d’une notion 
scientifique, doit les travailler, les envisager sous le prisme de la science juridique. La pure 
avalisation d’un concept tel qu’il est donné en sciences par exemple et en biologie en 
particulier fait perdre au droit le recul et la perspective qui lui sont nécessaires pour établir ses 
règles. Ce phénomène est accentué par la croyance en ce que la science est le lieu de la 
révélation de la vérité et que partant, le droit « dépossédé de son jugement […] n’a qu’à 
s’adapter »705. 
Il a pu en conséquence être soutenu que le droit doit apparaître face au « pouvoir 
scientifique »706 ou à l’éclatement des catégories juridiques707 comme une force de résistance, 
impliquant l’adaptation de ses concepts708 « érigés en nécessaire principe réactif »709, 
                                                                                                                                                        
ce titre son exploitation éventuelle devait appartenir à la communauté internationale tout entière, dans l’intérêt 
commun. » 
705  C. Labrusse-Riou, « La vérité dans le droit des personnes », in L’Homme, la nature et le droit, op. cit. 
note 450 p. 157 et s. 
706  A. Sériaux, « Pouvoir scientifique, savoir juridique », Droits, no 13, 1991, p. 62-66. L’auteur pense ici à 
travers l’apparent paradoxe du titre de son article au pouvoir qui, selon lui, est conféré aux biologistes d’agir sur 
le vivant : « La connaissance de la genèse de la vie ouvre la voie aux différentes manipulations génétiques (le 
mot étant employé ici sans connotation péjorative). » 
707  C. Labrusse-Riou, « L’enjeu des qualifications : la survie juridique de la personne », Droits, no 13, 
1991, p. 22 : « Que peuvent faire les juristes dans ce champ de bataille que représente aujourd’hui la bioéthique ? 
Simplement ce qu’ils font tous les jours : qualifier pour régler, nommer les faits et actes de la biomédecine, se 
représenter le réel grâce aux catégories juridiques pour le juger, le transfigurer, lui donner sens, en faire une 
culture. Car les concepts juridiques ne sont pas neutres ; ils ont une fonction sociale. » 
708  Ibid. p. 22 : « Il s’agit aujourd’hui de favoriser la résistance des catégories juridiques lorsqu’est en 
question le corps, et l’adaptation du corps ; et l’adaptation des concepts lorsqu’il s’agit du génome humain. » 
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répondant en cela à l’autonomie kelsenienne de la sphère du sollen par rapport à celle du 
sein710. 
 
La Déclaration encourt le reproche de n’avoir point respecté cette règle. S’emparant d’un 
concept biologique, elle l’aurait consacré tel quel, réduisant en conséquence le concept 
juridique au concept biologique par un procédé qualifié de « biologisme »711. Ayant perdu de 
ce fait la distance nécessaire à l’élaboration d’une norme, elle aurait simplement consacré le 
concept biologique de génome humain. 
 
Bien plus, elle aurait, selon ce procédé, effectué une déduction syllogistique par laquelle 
l’humanité de l’homme se déduirait de son génome. En effet, la Déclaration aurait suivi un 
raisonnement de type essentialiste. Supposant que la science aurait trouvé l’explication ultime 
de l’homme dans son génome, elle en aurait déduit qu’il contenait l’essence de l’homme et de 
l’espèce humaine  savoir ce qui en l’homme demeure malgré les changements  et est 
essentiel à le faire homme.  
On éprouve cependant une grande difficulté à parler de « biologisme » au sujet de 
l’appréhension par le droit du génome humain. L’approche « purement » biologique du 
génome est finalement peu connue et nécessite, si l’on veut l’appréhender sérieusement, de 
lire et de comprendre les travaux très complexes du décryptage via les publications savantes 
qui font état du séquençage du génome humain. 
 
Sont surtout connues, présupposons-nous, des rédacteurs de la Déclaration, les résultats du 
séquençage tels qu’ils furent présentés dans le cadre du Projet Génome Humain, dont nous 
                                                                                                                                                        
709  O. Cayla, « Ouverture : bioéthique ou biodroit ? », Droits, no 13, 1991 : « À la biologie certes, on veut 
bien abandonner la description de la nature et l’exercice du jugement de fait ; mais c’est au droit, dont le sens 
pratique lui fait percevoir qu’on ne vit pas dans la seule nature  mais bel et bien dans la société, d’assumer 
l’indispensable fonction de prescription des normes, et d’oser formuler ses jugements de valeur. » 
710  H. Kelsen, Théorie pure du droit, Éditions de la Baconnière, Neuchâtel, 1988, p. 94. Kelsen oppose là 
les théories jusnaturalistes et le droit positif en indiquant qu’un des défauts radical du jusnaturaliste est qu’il ne 
distingue pas entre « les propositions par lesquelles les sciences de la nature décrivent leur objet et celles par 
lesquelles la science du droit (…) décrit les leurs ». Or la nature « objet de connaissance scientifique » ne dépend 
pas de la volonté humaine elle « est » (sein) tandis que le droit et la morale sont ce qui « doit être » (sollen).  
711  Le biologisme du droit a surtout été dénoncé à propos de l’utilisation par le droit de la preuve 
biologique d’une filiation. Le droit se serait là aligné sur la vérité biologique. Cf. L. Soubelet, « La représentation 
de la science par le droit », in Des juristes au laboratoire, op. cit. note 450, p. 363-389, p. 381 : « Les relations 
humaines qui étaient fondatrices du droit de la filiation et de ses fictions s’effacent devant le jugement glacial 
des prises de sang ou des empreintes génétiques », de sorte que selon l’auteur, « la logique de la contradiction 
propre au droit s’efface devant celle de l’adhésion aux données de la science ». 
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avons souligné à quel point, de par sa qualité de projet politique, sa communication était 
parfois réductrice, voire trompeuse712. 
 
Épouser le concept biologique « génome humain » dans toutes ses acceptions, ses doutes (car 
n’est-il pas le propre de la recherche scientifique que de produire du doute et du réfutable ?) et 
dans ses conclusions prenons par exemple l’apparentement génétique de tout le vivant) 
ressemblerait donc pour le droit à une gageure. 
 
En revanche, épouser les concepts véhiculés autour du Projet Génome Humain, relayés par les 
commentaires de type profane, comme celui qui représente le génome tel un texte sacré, 
intangible, « un livre de la vie », est une tentation à laquelle l’Unesco aurait pu succomber, 
mais on concédera alors qu’au contraire, le droit ne fait pas de « biologisme », mais règle ses 
concepts sur la représentation sociale du génome humain. Le droit ne procéderait ici à un 
biologisme que dans l’unique mesure où il aurait acquis la croyance que la représentation 
sociale était réellement le concept biologique. 
 
D’un autre côté, nous avons précédemment exposé que la discipline génétique recelait en elle-
même des concepts métaphysiques, que par exemple le génome à l’instar d’une « cause 
formelle » aristotélicienne représentait « le moule de l’espèce » elle même envisagée dans une 
optique préévolutionniste et fixiste. Le droit, nous semble t-il, a pu ici suivre ces concepts et 
c’est précisément là qu’à notre sens se trouverait le réel biologisme, doublé d’un essentialisme 
patent. Alors ici le droit n’a pas la croyance de faire du biologisme, il croit se régler sur des 
concepts dépassant la biologie (par exemple sur la nature des choses). 
 
On le voit, le passage ici du sein au sollen auquel s’attache la critique de biologisme est rendu 
difficilement appréhendable en raison de la difficulté même de saisir ce qu’est le sein, concept 
biologique ou concept profane. La caractérisation du biologisme et de l’essentialisme ne 
seraient alors rendus possibles qu’en repérant, consacrés dans les droits, les assertions ou les 
présupposés scientifiques qui subissent une réfutation. 
 
Nous tâcherons de démontrer que si des discours de nature à épouser les commentaires 
profanes et à consacrer et protéger juridiquement un génome intangible comme constituant 
                                                 
712  Cf. nos développements supra Titre I, chap.I, « L’histoire déclarée achevée du Projet Génome 
Humain ». 
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l’identité de l’homme ont été entendus à l’Unesco, ils étaient immédiatement contrebalancés 
par un discours antiessentialiste et antidéterministe (§1). 
Le texte tend donc, au contraire, à consacrer une notion de génome humain a-biologique et 
s’oppose au déterminisme génétique. Le génome humain commun, dont nous croyons qu’il 
est plutôt pour l’Unesco un concept culturel, n’est aucunement envisagé comme entraînant par 
syllogisme l’appartenance à l’humanité. La consécration du concept n’entraîne que la 
responsabilité de l’humanité envers un patrimoine commun et la protection de l’espèce, mais 
comme « valeur » (§2). 
En revanche, si le génome de l’espèce doit être protégé comme valeur, en vertu de la 
dimension symbolique de ce patrimoine culturel, c’est cependant qu’il représente pour 
l’Unesco, dans un raisonnement essentialiste, l’identité de l’espèce en tant qu’il est un 
programme, rejoignant ainsi les théories métaphysiques sous-jacentes de la génétique (§3). 
 
§1 : Deux discours contrebalancés 
 
Il faut ici rappeler que la résolution de la Conférence générale de l’Unesco qui est à 
l’initiative des travaux devant aboutir à la DUGH approuve l’élaboration d’un instrument sur 
« la protection du génome humain »713. Le génome humain est alors celui qui est « révélé » 
par la description des biologistes moléculaires dans le cadre du Projet Génome Humain ; il 
s’agit du génome de l’espèce humaine et la démarche qui vise à en assurer la « protection » 
s’attache par déduction logique explicitement à assurer la protection de l’espèce humaine et, 
toujours par déduction, la nature humaine714. 
 
Protéger juridiquement l’espèce humaine des dangers supputés des applications de la 
génétique est une idée omniprésente dans toutes les réflexions normatives bioéthiques dès les 
années 1980. Nous avons déjà relevé dans les travaux du Conseil de l’Europe la consécration 
                                                 
713  Résolution 5.15 « Préparation d’un instrument international pour la protection du génome humain » de 
la 27e session de la Conférence générale, Paris, Actes de la Conférence générale, Paris, 25 oct.-16 nov. 1993, 
vol. 1, « Résolutions », p. 70-71, point 5.15. 
714  On se souvient des termes du discours de F. Mayor lors de la séance solennelle de dépôt de transcrits de 
deux mille séquences génétiques le 29 oct. 1992 pratiquant très expressément l’assimilation du génome humain à 
l’humain lui-même, document Unesco DG/92/51, p. 3 : « Pour la première fois, en effet, l’homme en tant que tel 
serait considéré comme faisant partie d’un patrimoine à sauvegarder : le patrimoine de l’humanité, en 
l’occurrence, c’est l’humanité elle-même. ». Voir aussi à ce sujet, le discours de F. Mayor à l’installation et la 
1re session du CIB, le 15 sept. 1993, document Unesco DG/93/33, p. 3 : le directeur général définit la bioéthique 
comme s’étant développée à la suite de l’influence des découvertes en biologie moléculaire « sur le devenir de 
l’homme ». Il poursuit : « elle (la bioéthique) concerne les rapports entre l’homme et la nature dans sa diversité 
biologique, qui inclue la nature de l’homme ». 
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d’un droit à hériter d’un patrimoine génétique non-manipulé715 et avons relevé 
l’inopportunité, selon nous, de cette protection juridique de l’espèce, traduisant une 
conception préévolutionniste, à savoir une conception fixiste d’une espèce intangible et figée 
dans le temps. 
 
Si Mme Lenoir, dans son rapport au Premier ministre, se prononce en défaveur de 
l’instauration d’un droit à hériter d’un patrimoine génétique non-manipulé, elle recommande 
en revanche constatant la possibilité de transformation de l’identité « de l’homme »  la 
protection juridique du patrimoine génétique humain, non pour prohiber les interventions 
génétiques de nature thérapeutique, mais pour prévenir toute création d’une autre espèce, 
hybride ou clonée, ou pour prohiber la thérapie génique germinale716. 
 
Dans le cadre de ce type de recommandations, le droit, prenant la mesure de potentialités 
issues de recherche en biologie, dresse en conséquence des barrières à certaines pratiques. Les 
notions « hybride » et « clone » sont prises au pied de la lettre et sans transformation ; tel l’est 
aussi « l’espèce », concept biologique dont on a déjà souligné l’ambiguïté, dont il faudrait 
défendre l’intégrité à travers la défense du génome humain. Le droit ne serait en quelque sorte 
motivé dans son action que par les dangers qu’il imagine collant en cela aux commentaires 
profanes  accompagner nécessairement ces pratiques. 
La description desdits dangers reste vague par exemple la création d’une autre espèce) et 
largement fantasmée. Surtout, les potentielles atteintes à l’espèce humaine ne sont pas 
explicitées, comme s’il allait de soi que lesdites pratiques attentaient à l’intégrité de l’espèce 
humaine, intégrité dont on rappellera qu’elle est impossible à définir dans une optique 
                                                 
715  Cf. supra nos développements Titre I, chap. II , section 4. 
716  N. Lenoir et B. Sturlese, Aux frontières de la vie : une éthique biomédicale à la française, Rapport au 
Premier ministre, 1991, La Documentation française, vol. 1, p. 66 et s. : « En revanche, il est un principe plus 
fondamental que la loi devrait aujourd'hui affirmer, c'est celui de la protection du patrimoine génétique humain : 
pour la première fois, l'homme peut en effet transformer son identité, celle des générations présentes comme 
futures. Pour que ce pouvoir ne puisse servir à créer des monstres – surhommes ou sous-hommes –, il faut poser 
en principe que le genre humain est une valeur. 
 Le nouveau principe ne condamnerait pas les manipulations génétiques ayant pour but de rectifier un 
gène malade. Son objectif ne serait pas davantage la création d'un “droit à un patrimoine génétique inaltéré. 
Cette affirmation serait du reste absurde puisque déjà des facteurs d'environnement et nombre de traitements 
entraînent sans cesse des mutations génétiques. Fondé sur la dignité de l'homme, le principe de la protection du 
patrimoine génétique humain implique l'interdiction de créer une autre espèce à partir de l'être humain existant ; 
ni chimères ni clones, ni être hybrides. Ce même principe peut d'ailleurs être interprété comme incluant en l'état 
de la science toute modification héréditaire du patrimoine génétique de l'homme, autrement dit toute thérapie 
germinale eu égard à l'impossibilité de prévoir les conséquences qu'aurait à la naissance de l'enfant ce type de 
traitement. » 
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nominaliste717. Ce manque de distance envers, d’une part le concept « d’espèce », et d’autre 
part envers les représentations sociales du génome humain en tant que « texte sacré », a pu 
être justement critiqué718. 
 
Ce courant inspiré par une vision profane de la génétique a pu être exposé à l’Unesco au sein 
du CIB, mais il fut contrebalancé par un mouvement parallèle au sein de l’organisation. 
 
Les actes du CIB rendent certes compte de l’optique « jonnassienne » selon laquelle est 
envisagée l’élaboration de l’instrument de protection du génome humain qui devait devenir la 
DUGH. Il est question de la rupture constituée par l’importante accélération des 
connaissances en génétique humaine entraînant une responsabilité de l’humanité. 
Mais un glissement s’opère lorsqu’est évoqué le pouvoir prométhéen acquis de « produire » 
l’homme, voire de transformer sa propre espèce et de bouleverser son rapport avec sa propre 
nature719. 
Le discours de M. Bedjaoui720 à la 3e session du CIB est particulièrement significatif à cet 
égard. La génétique y est décrite comme « porteuse du meilleur comme du pire ». L’auteur 
cite des œuvres littéraires où est décrite la création d’une autre espèce, voire la destruction de 
l’espèce humaine721. Selon l’auteur, les applications potentielles de la génétique conduisent à 
« déplacer les fondements éthiques de l’ancienne société et à en trouver de nouveaux »722 ; le 
droit devant en « exprimant cette éthique » savoir « exercer un pouvoir régulateur dans la 
                                                 
717   Dans une optique nominaliste, l’espèce n’est pas immanente à l’individu dont le développement 
suivrait un plan préétabli ; ce sont les individus qui se différencient au regard des mécanismes de l’évolution, 
jusqu’à ce qu’ils constituent un individu différent de tout autre ; on a donc du mal à comprendre ce que serait 
« l’intégrité » de l’espèce, quand bien même on modifierait le génome d’un individu. 
718  Voir A. Mauron, « HGP, The Holy Genome Project ? », EUBIOS, Journal of Asian and International 
Bioethics, vol. 5, sept. 1995, p. 119. L’auteur critique à la fois le manque de « distance critique envers les termes 
de patrimoine commun, mais aussi le manque de conscience du concept qui donne sa forme à la déclaration 
(préévolutionniste et essentialiste), parce qu’il relie la protection du génome humain avec la défense de 
l’intégrité de l’espèce humaine », en soi un objectif flou, selon l’auteur. 
719  Voir le discours d’ouverture de F. Mayor de la 3e session du CIB, Actes de la 3e session du CIB, sept. 
1995, vol. 1, p. 129 : « Avec le génie génétique, il (l’homme) peut désormais intervenir sur le génome humain et 
le modifier, se dotant ainsi du pouvoir de transformer sa propre espèce. Le rythme accéléré des percées de la 
recherche à cet égaler et leur ampleur ont bouleversé la conception même que l’homme avait de sa nature et 
remis en cause son rapport avec la science. » 
720  Ibid. p. 152-153. 
721  Ibid. p. 153 : Frankenstein, de Mary Shelley et The Last Man de W. Craft. 
722  Ibid. p. 153 : « Avant cette explosion actuelle de la science génétique, toute l’éthique du monde 
reposait naguère sur deux données intangibles : la vie et la mort. La vie était une donnée et la mort tout autant. 
L’homme connaissait bien ses propres limites. Il ne pouvait pas agir sur la vie ; elle était reçue. Il ne pouvait pas 
agir sur la mort : elle était subie. Aujourd’hui, avec la formidable avancée des sciences génétiques, de la 
médecine prédictive, du diagnostic prénatal, de la thérapie génique, etc., l’homme est devenu prométhéen et il 
peut aussi bien agir sur la vie qu’il peut moduler à sa guise ou empêcher de naître  que sur la mort dont il peut 
reculer le décret. Ce sont en conséquence des pans entiers de notre morale ancienne qui s’effondrent et qu’il faut 
reconstruire. Au défi génétique il faut répondre par une éthique plus adaptée. » 
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société ». Le même discours charrie également une vision prédéctiviste et omnipotente de la 
génétique ; la génétique nous mettrait désormais en mesure de « déchiffrer le destin d’un 
homme à travers ses gènes et de prédire ex ante son avenir »723. 
 
On le constate donc, le discours véhiculant à la fois l’omnipotence explicative de la génétique 
et le discours alarmiste l’accompagnant avaient pénétré à l’Unesco. 
 
L’idée sous-jacente dans ce discours est que le génome humain est lié avec « la nature de 
l’homme ». « L’essence de l’homme » est par ailleurs expressément mentionnée dans le 
rapport de l’Atelier international sur les systèmes de protection des résultats de la recherche 
génétique, toujours par Mme Lenoir724. 
 
Pourtant, alors que ce discours parfois alarmiste faisant du droit le régulateur de pratiques 
qu’on suppose potentiellement dangereuses pour la nature de l’homme ou l’espèce, et pensant 
de facto le génome humain comme une entité intangible, voire sacrée, un autre courant allait 
influencer les réflexions de l’Unesco. 
 
Les travaux du Groupe d’orientation scientifique et technique, réuni huit fois, entre janvier et 
juillet 1993 et qui allaient servir de fondements aux travaux du CIB725 sont à cet égard 
significatifs726. Ce groupe, composé d’experts en majorité scientifiques mais ouverts 
également à d’autres disciplines 727, adopte une optique résolument différente. 
                                                 
723  Ibid. p. 155. 
724  Rapport de l’Atelier international sur les systèmes de protection des résultats de la recherche 
génétique, document Unesco précité note 635 , p. 2 : « Le Président a tout d’abord souligné que la protection des 
résultats de la recherche en génétique posait de nouveaux problèmes car ils sont étroitement liés à l’essence de 
l’homme. » 
725  La constitution dudit comité précède celle du CIB, d’après l’Étude présentée par le directeur général 
concernant la possibilité de mettre au point un instrument international pour la protection du génome humain, 
document Unesco, en date du 30 sept. 1993, 27/C/45, p. 6 : « C’est en se fondant sur les travaux du Groupe 
d’orientation que le Comité international de bioéthique devra engager et poursuivre sa réflexion. » 
726  Nous ne disposons malheureusement que du dernier rapport dudit comité, document Unesco 
SHS/BIO/GST-93/RP-8, 22 juil. 1993, ainsi que du résumé de ses travaux tel que relaté dans l’Étude présentée 
par le directeur général concernant la possibilité de mettre au point un instrument international pour la 
protection du génome humain, document Unesco, en date du 30 sept. 1993, 27/C/45. Les compte-rendus des 7 
autres réunions sont introuvables, autant aux archives de l’Unesco qu’à la division bioéthique. 
727  Tels qu’ils apparaissent à la liste de présence de la dernière réunion, la présidence du Comité est 
assurée par Mme Lenoir. M. Kutukdjian, alors directeur de la division bioéthique à l’Unesco, est également 
membre ; on note la présence de scientifiques : C. Auffray, Thomas Tursz (médecin) ou Pierre Jouannet 
(spécialiste de biologie de la reproduction), du chargé de mission Unesco sur le Projet Génome Humain, M. 
Grisolia, mais également de la philosophe Anne Fagot-Largeault, et de Harold Edgar, spécialiste du droit de la 
bioéthique. La présentation qui est faite du but de la réunion du groupe d’orientation scientifique et technique 
dans l’étude du directeur général précitée note 726, p. 5 et s., fait ressortir la tâche « préparatoire » aux travaux 
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Lorsque lui est présenté le schéma du rapport que Noëlle Lenoir a établi pour le directeur 
général de l’Unesco, il insiste sur la nécessité d’ « éviter une approche catastrophiste » de la 
génétique et suggère que le rapport fasse mention, plutôt que d’une « révolution scientifique » 
qui serait constituée par la découverte du génome, d’une « inscription dans une continuité de 
la science » et également dans la continuité de la « réflexion sur la science »728. Le groupe 
s’attache par ailleurs à caractériser les changements engendrés par la recherche en génétique. 
Il attache une importance au rapport de l’homme et de la nature, se démarquant ainsi d’une 
démarche trop anthropocentriste ; l’inscription dans le débat écologique de l’évaluation des 
risques et de la préservation de la biodiversité est également évoquée729. Dans un paragraphe 
consacré à l’espèce humaine, le groupe souligne ce qui constitue pour lui « l’idée 
fondamentale d’unicité de l’espèce humaine » : « Il n’existe pas de bases génétiques pour 
créer de sous-espèce. »730 Enfin, le groupe conseille la prohibition de la thérapie génique 
germinale non pas en tant qu’atteinte potentielle à l’espèce humaine mais en tant que porteuse 
de risques non-maîtrisés à l’heure actuelle731. 
 
La déclaration d’Inuyama City adoptée par le CIOMS732 en 1990 présentée par le directeur 
général de l’Unesco comme l’un des textes servant de base historique à la réflexion de 
l’Unesco sur la bioéthique aboutissant au projet d’élaboration de l’instrument international 
pour la protection du génome humain733 adopte la même vision résolument 
antiessentialiste734 : « Les inquiétudes du public sur l’accroissement des connaissances en 
génétique sont dues en partie à la conception erronée selon laquelle, bien qu’elles révèlent un 
aspect essentiel de l’humanité, elles réduisent l’être humain à des paires de bases d’acide 
désoxyribonucléique (ADN). Cette conception erronée peut être corrigée par l’éducation du 
                                                                                                                                                        
du CIB qui lui était dévolue ; le groupe a procédé à de nombreuses consultations d’organisations 
gouvernementales et non-gouvernementales. Le groupe a procédé à l’examen de différents thèmes tels les 
recherches sur le génome, l’embryologie, les neurosciences, la thérapie génique ou les tests génétiques, mais 
aussi sur des thèmes plus transversaux tels l’idée de patrimoine génétique de l’humanité et le respect de la 
personne ou le projet génome. 
728  8e réunion du groupe d’orientation scientifique et technique, document précité note 726. 
729  Ibid. p. 3. 
730  Ibid. p. 5. 
731  Ibid. p. 3. 
732  Lors du XXIVe congrès du Conseil des Organisations internationales des sciences médicales, 
cosponsorisé par l’OMS et l’Unesco au Japon du 22 au 27 juil. 1990, voir 
http://www.cioms.ch/frame_1990_texts_of_guidelines.htm, site consulté le 23 fév. 2005. On sait par ailleurs la 
collaboration qu’entretient l’Unesco avec les ONG. 
733  Cf. l’Étude présentée par le directeur général, document Unesco précité note 726, p. 4. 
734  Voir le commentaire de la déclaration dans le Dictionnaire permanent bioéthique et biotechnologies, 
étude « Organismes européens et internationaux », p. 1581 : « Le CIOMS a entendu dédramatiser les craintes de 
l’opinion et montrer les aspects positifs pour la santé qui pourraient résulter des progrès de ces recherches. » 
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public et des débats ouverts, qui doivent rassurer le public sur le fait que les projets 
d’application médicale des découvertes et techniques génétiques seront menés de façon claire 
et responsable. » 
Il découle logiquement de cette vision l’absence de condamnation a priori de la thérapie 
génique germinale, dont les risques dus à l’imprévisibilité de la technique sont cependant 
soulignés735. 
 
La meilleure preuve de l’infiltration de cette optique antiessentialiste à l’Unesco se trouve 
dans le discours de son directeur général, clôturant la 3e session du CIB la même session qui 
a entendu les accents technophobes et essentialistes du discours de Mohamed Bedjaoui  : 
« On pourrait se prendre à imaginer que les connaissances génétiques rendront un jour 
totalement compte de l’être humain. Cette réduction de l’homme à un « tout génétique », que 
les scientifiques sont les premiers à dénoncer, représente un double écueil. D’une part, elle 
dessaisit l’individu de sa liberté, mais aussi de sa responsabilité. Il n’y a pas de déterminisme 
génétique, car l’épigenèse joue et continuera nécessairement de jouer un rôle indéniable dans 
la singularité de l’individu […]. »736 
 
Cette dualité d’optique, l’une, essentialiste et anthropocentriste, tendant à la protection de 
l’espèce humaine et, en conséquence, de la nature humaine contre des dangers inférés des 
recherches en génétique, l’autre tendant à replacer la génétique dans un contexte scientifique 
global, dans une vision non-exclusivement défensive737, non-réductionniste, ont coexisté à 
l’Unesco antérieurement et pendant l’élaboration. 
La lecture du texte de la DUGH nous fait penser que le deuxième courant a influencé une 
rédaction qui s’est volontairement démarqué du déterminisme génétique. 
                                                 
735  Point 6 de la déclaration d’Inuyama-City : « Les modifications de cellules germinales humaines à des 
buts préventifs ou thérapeutiques seraient techniquement plus difficiles que celles des cellules somatiques et ne 
sont pas actuellement prévisibles. Cependant, ce type de traitement pourrait être la seule façon de traiter 
certaines affections, et il est donc essentiel de poursuivre la réflexion sur ses aspects techniques et éthiques. 
Avant d’entreprendre un traitement des cellules germinales, sa sécurité devrait être bien établie, car les 
modifications des cellules germinales affecteront la descendance des patients. » 
736  Discours de clôture de F. Mayor, 3e session du CIB, sept. 1995, Actes de la 3e session, document 
Unesco, p. 144. 
737  Voir l’Étude présentée par le directeur général concernant la possibilité de mettre au point un 
instrument…, op. cit. note 726, p. 6, §28 et 29 où sont présentées les conclusions du groupe d’orientation 
scientifique et technique : « La réflexion bioéthique doit pouvoir se dégager d’une problématique exclusivement 
fondée sur les risques de dérives et d’atteintes aux droits de l’homme. […] Il est urgent de passer d’une 
bioéthique “défensive” à une approche plus équilibrée, de manière à faire la part des bénéfices et des risques liés 
à la génétique. Le progrès technologique ne mérite en effet ni adoration ni répulsion. S’il sollicite néanmoins la 
conscience universelle, c’est autant pour en faire partager les bénéfices à tous, individus et sociétés, que pour en 
prévenir les dérives et les dangers. » 
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§2 : Un concept a-biologique 
 
La démarche des rédacteurs de la Déclaration a consisté à dégager de ses fondements 
biologiques l’objet génome humain, lequel, nous l’avons dit, se rapporte plus à un objet 
culturel. Bien loin d’opérer par syllogisme, une assimilation et une réduction de la nature 
humaine avec la possession d’un génome humain, elle a cherché à lui faire produire des effets 
dans le domaine des droits de l’homme. 
Ainsi, le génome humain sous-tend-il l’unité de la famille humaine (a), l’homme n’est pas 
réductible à ses caractéristiques génétiques (b), l’espèce humaine est certes à protéger mais en 
tant que valeur (c). 
 
a) « Le génome humain sous-tend l’unité fondamentale de la famille humaine » 
 
« Le génome humain sous-tend l’unité fondamentale de tous les membres de la famille 
humaine ainsi que la reconnaissance de leur dignité intrinsèque et de leur diversité. » La 
première phrase de l’article 1 de la DUGH semble parfaitement inspirée par les conclusions 
du groupe d’orientation scientifique et technique738. 
Il faut tout d’abord relever que l’expression « famille humaine » est ici utilisée par la 
Déclaration universelle des droits de l’homme pour désigner l’humanité. Elle serait en 
quelque sorte la vision « affective » de l’humanité739 ; elle est empruntée à la DUDH à dessein 
par l’Unesco qui place la DUGH sous l’autorité tutélaire de la DUDH740. Elle est également 
utilisée dans le préambule, au 4e considérant, référant au préambule de la DUDH741. 
 
                                                 
738  Voir note 727. 
739  Cf. B. Edelman, « Le concept juridique d’humanité », in La Personne en danger, op.cit. note 583, 
p. 527-550 et p. 539, à propos du patrimoine commun de l’humanité qui produit un « effet magique » : « Cet 
effet magique tient, probablement, à des connotations affectives qui éveillent une très antique symbolique. Le 
mot “patrimoine” qui signifie, au sens propre, “héritage du père”, produit un effet rassurant puisqu’il renvoie à 
un bien familial ; si on l’unit à l’humanité, c’est donc toute l’humanité qui apparaît comme une grande famille ». 
740  Voir, supra introduction. 
741  Préambule de la DUGH, 4e paragraphe : « Ayant à l’esprit la convention des Nations unies sur la 
diversité biologique du 5 juin 1992 et soulignant à ce égard que la reconnaissance de la diversité génétique de 
l’humanité ne doit donner lieu à aucune interprétation d’ordre social ou politique de nature à remettre en cause 
“la dignité inhérente à tous les membres de la famille humaine et de leurs droits égaux et inaliénables” 
conformément au préambule de la Déclaration universelle des droits de l’homme. » 
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Le verbe « sous-tendre »742 apparaît pour la première fois dans la 8e version de la 
Déclaration743, version qui fut soumise au Comité d’experts gouvernementaux. La version 
anglaise de la Déclaration emploie le terme underlies744 dont la signification est « fonder » ou 
« être à la base de ». La 7e version de la Déclaration utilisait quant à elle le terme 
« souligner »745. Nous ne connaissons pas les raisons du passage d’un terme à l’autre ; le 
changement ne fait l’objet d’aucun commentaire au sein du compte-rendu de la 8e session de 
la Commission juridique. Nous pensons que le terme « souligner » est plus proche du sens 
donné à l’objet génome humain par l’Unesco ; on pourrait retenir comme synonymes 
« confirmer » ou « révéler ». 
 
En effet, il ne s’agit en aucun cas d’un raisonnement syllogistique suivant lequel, puisque le 
génome fait l’homme, tout possesseur d’un génome humain ferait partie de l’humanité. Il ne 
s’agit pas d’ailleurs comme nous le verrons en deuxième partie  d’un raisonnement par 
lequel la possession d’un génome humain emporterait « la dignité intrinsèque » d’un individu 
le possédant. L’Unesco ne déduit pas l’humanité de la possession d’un génome humain, mais 
consacre le génome humain, objet culturel, en patrimoine symbolique auquel l’humanité 
attache une valeur particulière. 
 
Cette valeur est positive, elle se rattache aux droits de l’homme et vient réaffirmer, confirmer, 
en quelque sorte, la proclamation de l’unité de la famille humaine et appuyer la lutte contre 
les discriminations raciales. 
Cette idée positive est présente depuis le début du travail sur le texte. Mise en avant par le 
groupe d’orientation scientifique et technique, elle est relatée comme un des principes de 
référence éthique au sein de l’étude présentée par le directeur général de l’Unesco : « Le 
décryptage du génome humain confirme l’unicité de l’espèce humaine et n’offre pas de base 
                                                 
742  Ce terme est peu commenté et reste incompris, cf. B. Edelman, « L’homme dépossédé entre la science 
et le profit », in La Génétique, science humaine, op. cit. note 3 : « Entre la sous-tension et le symbolique, on 
flotte un peu. » 
743  Cette 8e version est intitulée Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les 
droits de la personne humaine, elle est datée du 20 déc. 1996 : l’article 1er est rédigé comme suit : « Le génome 
humaine est patrimoine commun de l’humanité. Il sous-tend l’unité fondamentale de tous les membres de la 
famille humaine, ainsi que le reconnaissance de la dignité inhérent à chacun d’entre eux. » Cf. Genèse de la 
DUGH, p. 158. 
744  The New Shorter Oxford English Dictionnary, Clarendon press, Oxford, vol. 2, 1993 : underlie, « form 
a basis or foundation to ; exist beneath the superficial aspect of, lie below ground (the manners she had taugh 
him were underlain by hostility to strangers), E. Bowen. » 
745  7e version de la Déclaration, Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et 
les droits de la personne humaine, en date du 10 déc. 1996, Genèse de la DUGH, p. 151 et s. 
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scientifique à sa subdivision. »746 On retrouve donc, dès 1993, l’idée fondatrice finalement 
explicitement exprimée dans le dispositif de la Déclaration. 
 
Le préambule, quant à lui, et ce dès ses premières versions747, a toujours posé en principe le 
rejet, affirmé dans l’acte constitutif de l’Unesco748, du « dogme de l’inégalité de races et des 
hommes ». La déclinaison de ce principe tant par la convention internationale des Nations 
unies sur l’élimination de toutes les formes de discrimination raciale749 que par la Déclaration 
sur la race et les préjugés raciaux adoptée par la 20e conférence générale750 est également 
citée au préambule de la DUGH. 
L’idée de la réaffirmation, grâce aux conclusions de la génétique, de l’égalité des races et de 
l’inexistence de fondements scientifiques à la discrimination d’un groupe est une ligne de 
force de la DUGH. Elle est rappelée avec insistance lors de la présentation du texte au Comité 
d’experts gouvernementaux751. 
On peut trouver cette affirmation au mieux superfétatoire, à raison de l’existence 
d’instruments juridiques déjà adoptés et par surcroît de force obligatoire752, au pire mal 
                                                 
746  Cf. l’Étude présentée par le directeur général concernant la possibilité de mettre au point un 
instrument international pour la protection du génome humain, document Unesco précité note 726, p. 8 : « Le 
décryptage du génome humain confirme l’unicité de l’espèce humaine et n’offre pas de base scientifique à sa 
subdivision. » 
747  On trouve en effet la mention du « rejet du dogme de l’inégalité des races et des hommes » dans le 
1er considérant du préambule de toutes les versions de la Déclaration. La 8e version insiste plus avant suivant 
en cela la proposition d’un membre de la Commission juridique  Il est fait mention du « rejet de tout dogme de 
l’inégalité des races et des hommes ». Voir 8e réunion de la Commission juridique du CIB, Genèse de la DUGH, 
p. 111. Cette mention est conservée dans le texte définitif de la DUGH. 
748  3e considérant du préambule de l’acte constitutif de l’Unesco : « [...] que la grande et terrible guerre qui 
vient de finir a été rendue possible par le reniement de l’idéal démocratique de dignité, d’égalité et de respect de 
la personne humaine et par la volonté de lui substituer, en exploitant l’ignorance et le préjugé, le dogme de 
l’inégalité des races et des hommes ». 
749  Convention internationale des Nations unies sur l’élimination de toutes les formes de discrimination 
raciale en date du 21 déc. 1965. Adoptée et ouverte à la signature et à la ratification par l'Assemblée générale 
dans sa résolution 2106 A(XX) du 21 déc. 1965, entrée en vigueur le 4 janv. 1969. 
750  Déclaration sur la race et les préjugés raciaux adoptée par la 20e session, Conférence générale de 
l’Unesco, le 27 nov. 1978. 
751  Comité d’experts gouvernementaux pour la mise au point d’une déclaration sur le génome humain, 
Présentation de l’avant projet révisé de déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la 
personne humaine, 22-25 juil. 1997, document Unesco BIO-97/CONF.201/4. Voir p. 7, §45 : la présentation de 
la qualification de patrimoine commun de l’humanité est présentée comme « ayant pour corollaire l’affirmation 
de l’unité de l’espèce humaine » ; la déclaration souligne là « la valeur suprême qui s’attache à la préservation de 
cette unité ». 
752  Cf. G. Lebreton, Droits de l'homme et libertés publiques, op. cit. note 362. Par exemple les conventions 
adoptées par l’Assemblée générale des Nations unies du 9 déc. 1948 pour la prévention et la répression du crime 
de génocide et la convention du 21 déc. 1965 précitée note 689. Il convient également de noter que « tous les 
principaux instruments internationaux de proclamation des droits de l’homme prennent soin d’interdire les 
discriminations fondées sur la race. C’est notamment le cas […] de la convention européenne de sauvegarde des 
droits de l’homme ». 
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fondée, car il n’est nul besoin d’une confirmation scientifique à l’égalité des races, principe 
ressortissant des droits de l’homme753. 
On relèvera pourtant que l’idée d’infirmer les théories de discrimination raciale par des 
résultats scientifiques est déjà exprimée dans la Déclaration de l’Unesco sur la race et les 
préjugés raciaux du 27 novembre 1978754. L’Unesco procède avec la DUGH à une 
confirmation de la thèse de l’unité foncière de la famille humaine. 
 
Il nous semble qu’il est de grand intérêt d’avoir réaffirmé cette valeur essentielle des droits de 
l’homme eu égard aux interprétations des développements de la génétique755. À notre 
connaissance, la DUGH est le seul texte international émanant d’une organisation 
gouvernementale qui y procède. 
Le CIB, dès avant l’adoption du texte, s’engagea d’ailleurs dans une réflexion sur un projet de 
recherche génétique756, le projet sur la diversité du génome humain (HGDP)757 dont il 
                                                 
753  Cf. A. Supiot, « Lier l’humanité : du bon usage des droits de l’homme », Esprit, fév. 2005, p. 136-137. 
L’auteur dénonce les tenta tives visant à fonder le principe d’égalité sur « une vérité scientifique » : « On voit 
[…] ici ou là de bons esprits tirer argument de l’identité biologique de tous les êtres humains pour justifier leur 
égalité juridique. Bien qu’animés des meilleures intentions du monde, ils renouent ainsi avec une démarche 
sociobiologique qui a été le terreau du nazisme et de la Shoah. Car c’est postuler que des différences biologiques 
seraient de nature à justifier des inégalités juridiques et que, donc, si la science, qui a pendant longtemps affirmé 
que de telles différences existaient, devait en établir à l’avenir de nouvelles, alors il faudrait renoncer au principe 
d’égalité. » 
754  Voir le 4e considérant du préambule de la Déclaration de l’Unesco sur la race et les préjugés raciaux du 
27 nov. 1978, qui indique que « l’unité intrinsèque de l’espèce humaine et l’égalité foncière de tous les êtres 
humains […] reflètent un idéal vers lequel convergent aujourd’hui l’éthique et la science ». Voir surtout l’article 
1er.1 : « Tous les êtres humains appartiennent à la même espèce et proviennent de la même souche. Ils naissent 
égaux en dignité et en droits et font tous partie intégrante de l’humanité. » Voir également l’article 2.1 : « Toute 
théorie faisant état de la supériorité ou de l’infériorité intrinsèque de groupes raciaux ou ethniques qui donnerait 
aux uns le droit de dominer ou d’éliminer les autres, inférieurs présumés, ou fondant des jugements de valeur sur 
une différence raciale, est sans fondement scientifique et contraire aux principes moraux et éthiques de 
l’humanité. » 
755  Voir notamment les questions éthiques soulevées par le projet HapMap, cartographie des 
polymorphismes génétiques humains, des plus fréquents et des moins fréquents d’entre eux, entraînant de facto 
une crainte quant à la stigmatisation de certains groupes à polymorphismes rares.  
756  Les promoteurs du projet (dont son principal conducteur M. Cavalli Sforza) furent auditionnés dans un 
premier temps par le CIB lors de sa 2e session, dans le cadre de l’élaboration d’un rapport du groupe de travail 
du CIB sur la génétique des populations et de la constitution d’un comité spécifique en collaboration avec l’OMS 
et HUGO pour suivre les aspects éthiques du HGDP. Voir les Actes de la 2e session du CIB, 7 avr. 1995, p. 74,75 
et 76, document Unesco DRG.95/WS.1. 
757  Le projet HGDP, même s’il a des origines plus anciennes, a été lancé en 1991. HUGO a assuré la 
coordination des recherches entre les pays. Il a pour objectif d’explorer les variations affectant le génome 
humain à travers l’étude d’échantillons prélevés dans des populations représentatives de tous les peuples du 
monde, et à long terme de créer une banque d’informations pour le bénéfice de l’humanité tout entière et la 
communauté scientifique internationale (échantillons et données). L’idée est d’étudier les modes de variations 
spatiales et temporelles des gènes, et pour cela de mettre en relation les données génétiques culturelles et 
linguistiques. Cf. l’étude approfondie à laquelle procéda le groupe de travail sur la génétique des populations et 
qui fut présentée lors de la 3e session du CIB, cf. Actes de la 3e session du CIB, document Unesco, sept. 1995, 
vol. 1, p. 43-71 et notamment les p. 45 et 46. 
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considérait, notamment758, qu’il n’était pas conforme au rejet dudit dogme, car 
potentiellement porteur d’idéologies et ne pouvant prouver que ces résultats ne pourraient être 
exploités dans une optique raciste759. 
 
Le CIB parvient ainsi à ramener la réflexion sur la diversité génétique humaine à la place que 
lui assigna finalement la DUGH, à savoir celle du simple constat de la diversité et non d’une 
valeur à protéger. 
La DUGH ne cherche en effet nullement à protéger la diversité génétique humaine, protection 
qu’elle considère précisément comme le cheval de Troie de distinctions et de discriminations 
infondées. Ainsi, le préambule de la DUGH, lorsqu’il fait référence dans son 
5e considérant  à la convention des Nations unies sur la diversité biologique760, souligne que 
« la reconnaissance de la diversité génétique de l’humanité ne doit donner lieu à aucune 
interprétation d’ordre social ou politique de nature à remettre en cause la “dignité inhérente à 
tous les membres de la famille humaine et de leurs droits égaux et inaliénables”, 
conformément au préambule de la Déclaration universelle des droits de l’homme ». 
                                                 
758  L’étude ne traite pas seulement du HGDP, mais y consacre de longs développements. Ce projet est 
sévèrement critiqué par le groupe de travail qui relaye et complète les déclarations de peuples autochtones 
hostiles au projet HGDP (voir p. 70 une liste impressionnante de ces déclarations). Les critiques sont surtout 
relatives aux manquements des procédures mises en place aux principes éthiques fondés sur les droits de 
l’homme, en particulier sur l’autodétermination des groupes culturels. Ainsi, les procédures de consultation des 
populations prélevées ont suscité « des malentendus et des craintes » (p. 51 du rapport) auprès des populations. 
Pour une vue sur les différentes déclarations des populations indigènes à l’encontre du projet HGDP, voir le site 
Indegenous peoples council on biocolonialism http://www.ipcb.org/resolutions/htmls/summary_indig_opp.html 
(p. consultée le 11 avr. 2005). 
759  Le rapport du CIB examine également en profondeur les rapports que peuvent entretenir idéologies, 
racismes, eugénismes et étude génétique des populations. Selon le rapport, si lesdites études ne reposent pas sur 
de tels fondements idéologiques, il faut prendre en considération l’appréhension sociale du but de ces études. Il 
convient par exemple de prendre en compte l’impact de ce type d’étude sur des peuples autochtones ayant déjà 
été sujets à ostracismes ou discriminations. Il peut par ailleurs être compris par le public l’idée suivant laquelle 
certaines races seraient plus douées que d’autres (p. 60) ou « seraient douées de gènes meilleurs ou plus 
performant ». 
 Le danger d’une explication scientifique de l’évolution humaine uniquement « interprétée selon la seule 
grille d’explication » de la génétique est également soulignée. Enfin, p. 66 est porté le coup fatal au HGDP : 
« L’argument selon lequel le HGDP fera reculer le racisme est discutable, car il est impossible d’en apporter la 
moindre preuve. » 
760  Convention des Nations unies sur la diversité biologique du 5 juin 1992, issue de la conférence de Rio. 
La Convention sur la diversité biologique (CDB) entrée en vigueur le 29 déc. 1993 est notamment engendrée par 
les prises de conscience de la responsabilité de l’humanité envers les générations futures relatives à la 
dégradation de la biosphère. Elle vise à la préservation de la biodiversité par « l’utilisation durable » des 
ressources biologiques. Elle instaure non pas un régime de patrimoine commun de l’humanité sur les ressources 
biologiques mais un régime (après son entrée en vigueur) de souveraineté de l’État sur les ressources biologiques 
présentes sur son territoire ; l’accès auxdites ressources est soumis au consentement de l’État et à la règle du 
partage des bénéfices. Cf. C. Noiville, « Le Statut juridique des collections de ressources génétiques », in M.-A. 
Hermitte (dir.), Les Ressources génétiques végétales et le droit dans les rapports Nord-Sud, Bruylant, 2004, 
p. 236  
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L’article 1er de la DUGH indique en conséquence que « le génome humain sous-tend […] la 
reconnaissance de (la) diversité (de la famille humaine) », tandis que l’article 2b) entend 
instaurer le « respect de cette diversité » sans en imposer la préservation. 
 
Lors de l’élaboration de la DUGH, la référence à la diversité génétique humaine a fait débat. 
La référence à la convention de Rio du 2 juin 1992 est présente au sein du 3e considérant de la 
première version de la Déclaration. Il est apparu nécessaire au CIB de préciser cette référence, 
de manière « à n’utiliser les arguments scientifiques étayant la diversité génétique ni pour 
l’encourager ni pour la décourager ». La proposition de modification, faute de clarté, n’est 
cependant pas retenue par la Commission juridique du CIB761. 
 
Une réponse aux observations présentées lors de la consultation internationale sur l’esquisse 
de Déclaration précise la position de la Commission juridique. L’observation no 2 est libellée 
comme suit : « La protection du génome humain doit permettre de sauvegarder la diversité 
génétique de l’espèce humaine. » La réponse du CIB est particulièrement claire et avance un 
autre argument suivant lequel protéger per se la diversité génétique humaine ressortirait du 
biologisme : « Il ne paraît pas souhaitable d’ériger la diversité génétique de l’espèce humaine 
en valeur intrinsèque à l’instar de la diversité biologique dans la convention des Nations unies 
sur la diversité biologique […]. Le risque est en effet ici de sacraliser la composante 
biologique de l’homme considérée comme valeur en tant que telle au détriment de sa dignité 
d’être libre et responsable. »762 
 
Cette volonté de ne pas sacraliser, en consacrant la protection de la diversité génétique 
humaine, le génome en tant que composante biologique de l’homme, se double de celle 
affichée dans le texte de « ne pas réduire les individus à leurs caractéristiques génétiques ». 
 
b) « Ne pas réduire les individus à leurs caractéristiques génétiques » 
 
Il importe d’opérer ici une distinction entre les a) et b) de l’article 2 de la DUGH763. 
                                                 
761  Voir l’Avant-projet de Déclaration internationale sur le génome humain au regard de la protection des 
droits de la personne humaine (5 janv. 1996), Genèse de la DUGH, p. 133. 
762  Consultation internationale sur l’esquisse de Déclaration de l’Unesco sur le génome humain, 5 avr. 
1996, Genèse de la DUGH, p. 70. 
763  Article 2 de la DUGH : 
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L’article 2b) est à notre sens un des aspects les plus novateurs du texte. Il formule le 
présupposé antidéterministe de celui-ci. Et il faut ici comprendre ce qu’entend l’Unesco en 
utilisant le verbe « réduire ». 
Il est en effet extrêmement complexe de distinguer ce qui relève dans la déclaration  de la 
condamnation du déterminisme génétique et de celle du réductionnisme génétique. Il nous 
semble que l’Unesco a davantage voulu condamner le déterminisme génétique, à savoir la 
théorie suivant laquelle il est possible de prédire de la seule connaissance des gènes les 
variations phénotypiques d’un organisme (traits, même comportementaux, ou maladies) ; le 
déterminisme génétique ne fait aucune place à l’interaction de l’environnement764. 
 
Le réductionnisme génétique est la théorie selon laquelle les théories biologiques peuvent être 
toutes ramenées, « réduites » à des explications génétiques. Quand bien même une interaction 
épigénétique ou environnementale pourrait être admise, elle ne serait jamais au cœur de 
l’explication765. 
 
Ce présupposé antidéterministe est présent dès le départ de la réflexion sur le texte. Toutes les 
versions du texte font état de la nécessité de ne pas « réduire » l’individu à ses caractéristiques 
génétiques. La volonté est clairement ici de faire obstacle aux interprétations des recherches 
en génétique tendant à survaloriser l’influence des gènes, y compris sur des comportements 
culturels et sociaux, au détriment de l’environnement social et culturel des individus. Il s’agit 
de la réintroduction, dans un contexte où la génétique est présentée comme omni-explicative, 
des éléments culturels qui construisent les êtres humains et donc, en filigrane, l’invalidation 
du raisonnement syllogistique ci-dessus décrit et la volonté de contrer les proclamations 
tonitruantes et publicitaires du Projet Génome Humain. 
 
Les individus ne sont donc pas seulement leurs gènes ou leur ADN. À cet égard, on se 
félicitera du passage du singulier (« l’individu ») au pluriel (« les individus ») effectué par le 
                                                                                                                                                        
a)  Chaque individu a droit au respect de sa dignité et de ses droits, quelles que soient ses 
caractéristiques génétiques. 
b)  Cette dignité impose de ne pas réduire les individus à leurs caractéristiques génétiques et de 
respecter le caractère unique de chacun et leur diversité. 
764  Cf. R. Wachbroit, « Genetic Determinism, Genetic Reductionism and Genetic Essentialism », 
Encyclopedia of Ethical, Legal, and Policy issues in Biotechnology, Wiley Biotechnology Encyclopedia, edited 
by T.-H. Murray and M. J. Mehlman, vol. 2, p. 352-356, 2000 : « Thus, genetic determinism is the thesis that an 
organism's physical and mental traits are entirely the causal result of its genes. » (p. 353). 
765  Ibid. p. 355 : « Genetic reductionism suggests that the “real” explanation of biological phenomenon is a 
genetic explanation. Even if a non genetic explanation o a particular biological phenomenom were available, it 
would not get to the heart of the matter. » 
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Comité d’experts gouvernementaux ; par là le principe du non-déterminisme est affirmé au 
niveau du génome humain commun, venant s’opposer aux études globales de génétique dite 
« comportementale »766 qui bénéficient encore actuellement de financement767. 
 
Cette disposition est qualifiée de « principal apport » de la DUGH par Noëlle Lenoir et 
Bertrand Mathieu, car en s’opposant au « réductionnisme génétique », « elle rejoint la 
tradition humaniste »768. 
L’article 2a) est bien souvent commenté concomitamment à l’article 2b). Nous pensons 
cependant que leurs commentaires gagnent à être séparés. L’article 2a) concerne l’individu, et 
l’utilisation discriminatoire savoir contraire au principe d’égalité  de ses caractéristiques 
génétiques n’a rien à voir avec l’explication unique ou non par la génétique d’un trait humain, 
mais simplement avec le mésusage de celui-ci. Nous envisagerons son commentaire en partie 
III, avec l’article 6769 de la DUGH qui est sa déclinaison. 
 
Ainsi, arraché au biologique et dirigé vers le culturel, le concept de génome humain qui 
confirme l’unité de la famille humaine et restaure les éléments épigénétiques n’est-il 
certainement pas un facteur dont on peut déduire l’humanité et qui serait à protéger comme 
intangible pour assurer l’intégrité de l’espèce humaine en tant que telle. Au contraire, la 
protection de l’espèce pour l’Unesco est une protection comme « valeur ». 
 
c) L’espèce comme « valeur » 
 
G. Kutukdjian, pour démontrer que la DUGH n’entend pas ériger le génome humain comme 
un objet intangible, relève que le mot « espèce » n’est pas employé dans la DUGH770. Il est 
                                                 
766  Ce sont bien à ce type de recherches qu’entendait s’opposer le CIB par cet article 2b ; voir par exemple 
la présentation du texte au Comité d’experts gouvernementaux, document Unesco précité note , p. 8 : « D’ores et 
déjà, des théories tentent de démontrer que certains traits de caractère ou de comportement seraient imputables à 
des facteurs génétiques. En condamnant expressément le réductionnisme génétique, la Déclaration tient à 
souligner le danger de ces théories, qui sous-tendent à l’évidence des visées eugénistes. L’individualité de 
chaque être humain ne peut se réduire à ses seules caractéristiques génétiques. » 
767  Pour un exemple parmi tant d’autres des recherches sur les gènes en cause dans la dépression, « Mutant 
Gene Tied to Poor Serotonin Production and Depression », Science, 17/12/2004  
 http://www.sciencemag.org/cgi/content/full/306/5704/2023a 
768  N. Lenoir et B. Mathieu, Les Normes internationales de bioéthique, op. cit. note 545, p. 108  
769  Article 6 de la DUGH : « Nul ne doit faire l’objet de discriminations fondées sur ses caractéristiques 
génétiques, qui auraient pour objet ou pour effet de porter atteinte à ses droits individuels et à ses libertés 
fondamentales et à la reconnaissance de sa dignité ». 
770  G. Kutukdjian, « Fondements philosophiques de la DUGH », in La vie, une énigme, op. cit. note 36, 
p. 123 : « Les lecteurs attentifs de la Déclaration universelle se sont certainement rendu compte qu’à aucun 
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vrai que les deux dernières versions de la Déclaration n’en font pas mention. Mais 
l’« espèce » fait bien partie du paysage de la réflexion du CIB lors de l’élaboration du texte, 
de ses sept versions précédentes ainsi que des commentaires de la DUGH une fois adoptée. 
 
Dès 1993, l’idée de reconnaître l’espèce humaine comme valeur et non comme devant être 
protégée per se s’est fait jour : « Il est […] dans la mission de l’Organisation de sensibiliser 
l’opinion internationale aux nécessités de la reconnaissance de l’espèce humaine comme 
valeur à protéger dans sa dignité et sa singularité. »771 
Ainsi les sept premières versions indiquent que la protection du génome humain a pour but de 
« sauvegarder l’intégrité de l’espèce humaine comme valeur en soi »772. Les quatre premières 
versions du texte inscrivent cette protection « comme valeur en soi » dans la première partie 
du dispositif consacrée à la qualification du génome humain comme patrimoine commun de 
l’humanité. Les trois autres versions l’inscrivent sous le paragraphe « Recherches sur le 
génome humain ». 
 
En conséquence, s’il est facile de constater que la Déclaration s’est éloignée d’une posture 
protectrice d’un génome intangible d’une espèce qui ne le serait pas moins (1), il faut 
néanmoins trouver un sens à la protection de l’espèce comme valeur, qui selon nous est 
simplement la manifestation d’un anthropocentrisme assumé par la DUGH (2). 
 
1) L’espèce n’est pas intangible 
 
La consultation organisée par le CIB sur l’esquisse révisée de la Déclaration sur la protection 
du génome humain est riche d’enseignements773. L’observation no 1 indique que l’objet 
affiché de protection du génome humain « prête à ambiguïté et paraît malencontreuse car elle 
tend à sacraliser le génome humain en tant que tel ». Le message est parfaitement reçu ; le 
CIB reconnaît que la formule « protection du génome humain » « peut prêter à ambiguïté » 
alors que l’intention de la Déclaration vise « fondamentalement à préserver la dignité de la 
personne humaine et ses droits fondamentaux et récuse tout réductionnisme génétique ». Le 
                                                                                                                                                        
moment elle ne se réfère à “l’intégrité de l’individu” ou à celle de “l’espèce humaine”. Il ne s’agissait pas 
d’affirmer l’intangibilité du génome humain. » 
771  Étude présentée par le directeur général concernant la possibilité de mettre au point…, document 
Unesco précité note 665, p. 3. 
772  Cf. genèse de la DUGH. 
773  Ibid. p. 69. 
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CIB décide alors de modifier le titre du texte en « Déclaration universelle sur le génome 
humain et les droits de la personne humaine »774. 
Le CIB affirme davantage sa volonté de ne procéder à aucun biologisme en rejetant la 
proposition de commentateurs tendant à consacrer le droit de chaque personne au respect de 
son patrimoine génétique ainsi que la liberté de le transmettre à sa descendance775. 
On se souvient que l’Assemblée parlementaire du Conseil de l’Europe avait consacré un droit 
d’hériter d’un patrimoine génétique non-manipulé776. Cette proposition s’apparente 
évidemment à ladite résolution et on comprend qu’à travers la protection telle quelle du 
patrimoine génétique d’un individu, c’est celle du génome intangible de l’espèce qui est visée. 
 
Il est désormais clair que la Déclaration rejette l’idée d’un génome « texte sacré » et 
intangible de l’espèce humaine et avec elle l’idée que l’homme ne soit déterminé que par des 
éléments génétiques. L’espèce humaine n’est protégée ici que comme valeur et non en tant 
que telle. 
 
Cette pétition de principe est la consécration d’un anthropocentrisme. L’espèce humaine n’est 
pas purement et simplement évacuée du texte, contrairement à l’opinion de Georges 
Kutukdjian777, puisqu’elle demeure dans ses postulats. Le fait même de traiter d’un génome 
humain et non de l’encadrement des recherches génétiques en leur ensemble, le fait même 
d’aller là contre les conclusions de la biologie qui mettent en valeur l’apparentement de 
l’ensemble du vivant nous mettait sur la voie de l’anthropocentrisme. Le postulat de la 
protection de l’espèce humaine comme « valeur » confirme la place de l’espèce humaine au-
dessus des autres espèces animales et végétales. 
 
                                                 
774  Ibid. p. 70. 
775  Ibid. p. 73 : « Certains commentateurs recommandent toutefois de renforcer cette protection (celle du 
patrimoine génétique) en prévoyant dans la déclaration le droit de chaque personne au respect de son patrimoine 
génétique ainsi que la liberté de le transmettre à sa descendance. » Réponse : « […] il ne paraît pas dès lors 
indispensable d’affirmer dans la déclaration le droit de chacun au respect de son patrimoine génétique, principe 
susceptible d’être confondu avec le droit à l’intangibilité du patrimoine génétique ». 
776  Recommandation 934 (1982) de l’Assemblée parlementaire du Conseil de l’Europe, relative à 
l’ingénierie génétique, texte adopté par l’Assemblée le 26 janv. 1982 lors de sa 22e session ; cf. supra, note 499. 
777  G. Kutukdjian, Fondements philosophiques de la DUGH, art. cité note 710. 
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2) L’anthropocentrisme 
 
L’anthropocentrisme est la théorie philosophique qui place l’être humain à la fois au centre et 
au sommet de la nature. La notion a plusieurs origines778 et elle peut parfaitement s’accorder 
avec la préservation d’êtres vivants non-humains dans une éthique non-anthropocentrée779 (la 
dégradation de l’environnement nuisant aux intérêts humains), mais elle est fondée sur l’idée 
d’une valeur inhérente à l’humanité, une valeur inhérente au seul être humain, à l’opposé de la 
valeur instrumentale780 que possèdent les autres êtres vivants. 
On notera que l’Unesco, avait prévu, au début de l’élaboration de la Déclaration universelle 
sur la bioéthique et les droits de l’homme de se démarquer de cette démarche purement 
anthropocentriste et de s’intéresser aux questions de bioéthique non-humaines781. 
 
Ainsi l’Unesco, qui avait fait pencher le génome humain du côté d’un patrimoine culturel par 
la qualification de patrimoine de l’humanité dans un sens symbolique, ne consacre-t-il pas en 
droit un objet intangible dont l’atteinte serait identifiée à l’atteinte à l’espèce humaine. 
Postulant la valeur inhérente de l’espèce humaine, rappelant que l’humain n’est pas seulement 
constitué et explicable par sa constitution génétique, l’Unesco institue le génome humain 
comme concept confirmant une valeur de droits de l’homme, l’unité foncière de la famille 
humaine. 
 
                                                 
778  Cf. G. Hottois et J.-N. Missa, Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, p. 61-66 : entrée 
« anthropocentrisme » par M.-G. Pinsart. On distingue trois principales origines à l’anthropocentrisme : la 
philosophie grecque ancienne (la capacité de raisonner prétend être la marque de « la valeur supérieure de 
l’homme »), la pensée judéo-chrétienne (l’homme, image de Dieu, a de fait une place privilégiée dans l’univers), 
enfin, la philosophie cartésienne de l’étendue et de la substance (l’homme est le seul a posséder corps et esprit, 
ce qui l’autorise à « dominer et soumettre l’automate animal, simple mécanisme sans valeur inhérente) ». 
779  Ibid. p. 64 : « Une large vision des intérêts humains induit des comportements, des décisions, des règles 
de conduite qui sont finalement similaires à ceux défendus par l’éthique non-anthropocentrique : la protection et 
la préservation des êtres vivants non-humains, le respect des ressources naturelles, la diminution de la 
pollution… » 
780  Ibid. p. 65 : « L’anthropocentrisme repose sur une théorie subjective des valeurs. Celle-ci se fonde 
exclusivement sur l’évaluation humaine pour accorder aux êtres et entités non-humaines une valeur 
instrumentale ou une valeur intrinsèque. » Cette théorie des valeurs est contestée par les non-anthropocentristes 
qui interrogent le fait que seul l’être humain puisse être la seule source d’évaluation. 
781  L’instrument adopté par par la 33ème Conférence générale de l’Unesco, le 19 octobre 2005 est 
désormais centré sur l’homme, mais ses rapports avec la biosphère sont mis en valeur. Voir Déclaration 
universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme, « Dispositions générales », article 1er : Portée 1 : « La 
présente Déclaration traite des questions d’éthique posées par la médecine, les sciences de la vie et les 
technologies qui leur sont associées, appliquées aux êtres humains, en tenant compte de leurs dimensions sociale, 
juridique et environnementale. » 
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L’Unesco a pu ainsi s’affranchir de la critique de biologisme, elle ne fonde pas l’humanité sur 
la déduction syllogistique de la possession d’un génome. Elle rappelle l’importance 
d’éléments a-génétiques dans la constitution de chaque individu. Pourtant, l’Unesco n’a pu 
s’affranchir des concepts métaphysiques sous-jacents inhérents à la discipline génétique et du 
plus signifiant d’entre eux : le programme. 
 
§3 L’irréductible essentialisme 
 
L’article 3 de la DUGH peut être lu comme un énoncé antidéterministe : 
« Le génome humain, par nature évolutif, est sujet à des mutations. Il renferme des 
potentialités qui s’expriment différemment selon l’environnement naturel et social de chaque 
individu, en ce qui concerne notamment l’état de santé, les conditions de vie, la nutrition et 
l’éducation. » 
Il semble en effet à première lecture que l’article traduise la part accordée par l’Unesco aux 
influences épigénétiques sur le génome consacré par ailleurs comme non-figé, puisque sujet 
par nature à des mutations et soumis aux influences de l’évolution. 
 
L’article traduit également cependant, de notre point de vue, la vision épistémologique des 
rédacteurs de la DUGH sur la génétique. Il nous semble qu’est là consacrée la vision du 
programme génétique (a) mettant en lumière une philosophie essentialiste (b). 
 
a) Le retour du programme 
 
Nous avons dressé dans notre chapitre I un historique de la notion de programme génétique, 
conceptualisé dans les années 1960 concomitamment avec l’essor de l’informatique ; les 
acides nucléiques de l’ADN ordonnés dresseraient, à l’instar d’un programme informatique, 
une série d’instructions gouvernant à la fois l’ontogenèse de tout individu (son développement 
selon un plan préétabli), sa phylogenèse (son appartenance à une espèce), son phénotype (ses 
caractères physiques). 
Cette notion développée à partir de la conception d’un gène omnicausal, dans un 
ordonnancement préfixé, dans lequel tout phénomène biologique est causé par un signal 
spécifique, a fait peu à peu place à la réintroduction des phénomènes épigénétiques, à 
l’environnement et aux mutations spontanées . Le programme pour autant, s’il est un concept 
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à peu près abandonné par les biologistes, demeurent dans nos représentations profanes, et, 
avions-nous supposé, dans le droit. 
 
Nous pouvons à la lecture de l’article 3 de la DUGH constater sa consécration par le droit. Le 
génome y est dit « par nature évolutif ». On sait que les concepteurs du programme génétique, 
s’écartant du vitalisme, avaient précisément pensé que le programmateur était le jeu des lois 
de l’évolution. Par ailleurs, le génome « renferme des potentialités » : il s’agit ici du principe 
d’ordre gouvernant le génome, c’est-à-dire de l’ordonnancement des ADN , présents mais 
dissimulés (« renfermés ») dans le programme qui subissant diverses variables s’expriment 
différemment.  
On comprend donc que dans le même temps où l’Unesco se départit du déterminisme 
génétique en dénonçant « toute interprétation fallacieuse des résultats de la génétique, selon 
laquelle l’individu serait génétiquement “programmé”, définitivement dès le début de sa 
vie »782, elle se fonde sur la notion de programme génétique, sous-jacente à sa réflexion, pour 
instituer un génome-programme dont elle entend protéger la connaissance. 
Cette protection est facilitée juridiquement par le fait que l’Unesco ait dégagé de ses 
fondements corporels la notion de génome commun. Le génome construit, abstrait et culturel, 
réunissant toutes les « données » génétiques des êtres humains passés, présents et à venir 
cadre parfaitement avec l’idée d’un programme, ensemble de données ordonnées, sorte de 
« construction intellectuelle de la nature », rendu accessible par la connaissance scientifique. 
 
Car ce programme sous-jacent dans le génome recèle un sens, ce sens symbolique dont il est 
question à l’article 1 de la DUGH, qui relie les hommes à une histoire et un futur communs, 
ce sens qui permet que le génome confirme l’unité de la famille humaine, un sens peut-être 
même encore « potentiel », non encore rendu accessible par la connaissance scientifique ; ce 
sens cependant est aussi celui où peut se réfugier l’essence. 
 
                                                 
782  Présentation de l’Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de 
la personne humaine au Comité d’experts gouvernementaux, document Unesco , p. 8, §52, à propos de l’article 
3 : « Le déterminisme génétique n’a pas de base scientifique. Il ignore la complexité des interactions entre le 
génome humain et son environnement au sens large. En soulignant l’influence des condition de vie, de 
l’environnement dans ses aspects naturels autant que sociaux, sur le développement des potentialités génétiques 
des individus […]. » 
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b) L’essence 
 
L’essence est le principe d’une chose ou d’un être qui reste identique quand la chose ou l’être 
change783. En épistémologie, l’essentialisme est dit de la recherche de l’explication ultime, 
irréfutable ; l’essentialisme d’après Karl Popper cherche la connaissance totale784 et il se 
manifeste en la croyance « naturaliste » en l’existence d’objets antérieurs à la théorisation785. 
 
Pour ce qui nous concerne, nous pourrions dire que la discipline génétique s’est caractérisée 
par une démarche essentialiste et qu’elle a certainement cherché dans le génome humain 
l’explication ultime de la vie humaine ; elle aurait par surcroît cru à l’existence d’un 
programme naturel préexistant dominé par un principe téléologique, un principe d’ordre. 
Pour autant la DUGH instituant le génome et, comme nous le croyons, traduisant la notion de 
programme génétique en droit, a-t-elle strictement suivi la même démarche ? 
 
Une définition de l’essentialisme génétique consiste en l’assertion que les propriétés 
génétiques d’un organisme sont essentielles786 (sans qu’elles n’aient à voir avec le 
déterminisme génétique787), elles constituent son identité788. 
 
On ne peut nier que le génome ait été considéré par l’Unesco comme un élément d’identité 
des hommes, même s’il est entendu qu’il est loin d’en constituer toute l’identité. En ce qui 
                                                 
783  Cf. L.-M. Morfaux, Vocabulaire de la philosophie et des sciences humaines, op. cit. note 147, entrée 
« essence » : « Ce qui fait qu’une chose est ce qu’elle est en tant que formant son fond distingué de ses 
modifications superficielles ou temporaires (accidents). » 
784  A. Boyer, Introduction à la lecture de Karl Popper, Presses de l’École normale supérieure, 1994, p. 73 
et s. L’essentialisme est considéré par Popper comme une « clé de l’histoire de la connaissance » mais aussi 
« comme un des obstacles les plus forts au développement d’un rationalisme critique conséquent ». 
L’essentialisme cherche une connaissance totalement justifiée et certaine, et cherche des définitions « réelles » 
des choses, tandis que le nominalisme méthodologique ne recherche pas l’irréfutable. 
785  Ibid. p. 77 : « L’une des manifestations les plus courantes de l’essentialisme épistémologique est la 
croyance “naturaliste” en l’existence “d’objets” antérieurs à la théorisation, existence qui impliquerait des 
distinctions “réelles” entre les différents savoirs. » (Alors que selon Popper, il faut raisonner à partir de 
problèmes et non d’objets.) 
786  Cf. R. Wachbroit, « Genetic Determinism, Genetic Reductionism and Genetic Essentialism », op. cit. 
note 764, p. 352-356 : « Genetic essentialism is the view that the genetic properties of an organism are essential. 
Given the multitude of genes, genetic essentialism fans out into a spectrum of specific views. At the extreme is 
the view that every gene and hence every genetic property  is essential. » 
787  Ibid. p. 355 : « Genetic essentialism makes no claim about causation and so is distinct from genetic 
determinism. » 
788  Ibid. p. 355 « The general doctrine of essentialisme is linked to a particular conception of what change 
and identity consists in. » Les auteurs prennent l’exemple de l’or, qui s’il est chauffé reste de l’or ; en revanche 
le nombre atomique de l’or est une propriété essentielle, si elle est changée, on obtient plus de l’or. 
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concerne le génome individuel, la chose ne fait pas de doute, le génome individuel étant 
assimilé, et ce explicitement dans les huit premières versions de la Déclaration789, à l’identité 
génétique de l’individu, qu’il s’agisse des éléments génétiques permettant l’identification de 
la personne, mais aussi comme des éléments déterminant son ontogenèse ou sa phylogenèse. 
On notera cependant que cette référence à l’identité génétique a disparu du texte définitif. La 
référence à l’identité génétique avait déjà fait l’objet de critiques lors de l’élaboration, en tant 
qu’elle pouvait laisser penser que l’identité d’un individu se réduisait à la dimension 
génétique790. 
De fait, une grande confusion dans l’interprétation de cette mention de l’identité génétique 
transparaît dans l’analyse des propositions présentées par les États sur l’avant-projet du texte 
lors du Comité d’experts gouvernementaux791. Certains États proposaient en effet, à l’instar 
de la Fédération de Russie, de « faire reposer » l’identité de chaque individu sur son génome. 
Le Saint-Siège quant à lui prenait appui sur ledit article pour proposer que soit déclaré 
« individu humain » « tout être humain dès le moment de sa conception ». Il est permis de 
supposer que devant ces propositions qui tendaient soit à annihiler le principe antidéterministe 
pris par le CIB, soit à ne recueillir l’assentiment de tous les États, l’article ait été purement et 
simplement supprimé. 
 
En ce qui concerne le génome commun, l’identité est encore une fois ici de l’ordre de 
l’immatériel, de sorte que ce qui est essentiel ici est bien le programme, changeant, mutant, 
subissant les influences de l’environnement certes, tel qu’il est conçu par l’évolution et qui, 
somme toute, ici est essentiel en tant que les connaissances acquises sur lui (et non pas 
l’intégralité des connaissances sur la génétique des organismes vivants) sont patrimoine de 
toute l’humanité. On voit bien que pour reprendre à l’envers l’expression de Jean-Jacques 
Kupiec792, il n’y a pas beaucoup de place pour le hasard793 mais en revanche un « refuge pour 
                                                 
789  Voir les 8 premières versions du texte, in la Genèse de la DUGH ; la formulation change peu : le 
génome de chaque individu (être humain dans les 3 premières versions) représente son identité génétique propre 
(« qui lui est unique » dans les deux premières versions). 
790  Voir les observations présentées par la Fédération internationale des sociétés de philosophie (FISP) lors 
de la 4e réunion de la Commission juridique du CIB, in Genèse de la DUGH… p. 56-57 : « Le paragraphe 3, en 
posant en principe que “chaque être humain possède une identité génétique propre”, semble réduire l’identité à 
sa seule dimension génétique, alors que l’identité individuelle est pour le moins complexe et comporte des 
composantes culturelles et éducatives et traduit l’histoire de chaque sujet. » 
791  Analyse des propositions présentées par les États sur l’Avant-projet révisé de Déclaration universelle 
sur le génome humain et les droits de la personne humaine, Comité d’experts gouvernementaux pour la mise au 
point d’une Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la personne humaine, document 
Unesco BIO-97/CONF.201/3 Add, p. 6-8. 
792  Cf. supra, nos développements « du programme à l’aléa » sur la théorie de « l’élastique enroulé » 
proposée par J.-J. Kupiec note 353. 
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l’essence ». Le génome, si dématérialisé soit-il, si abstrait et construit soit-il, est tout de même 
la somme des connaissances sur une structure commune, celle de l’espèce, la cause formelle 
de l’espèce. 
Le génome est un facteur d’identité794, une essence qui demeure même si les phénotypes sont 
divers par accident. 
 
Ce constat nous conduit directement à nous interroger sur les rapports entre science et droit 
appliqués au travail de construction élaboré par la DUGH. On voit bien en effet ici que 
l’Unesco a « travaillé » les résultats scientifiques pour aboutir à un objet juridique original. 
Cependant, le rattachement à des présupposés métaphysiques utilisés par ladite science la 
génétique  est encore présent. Même si ici l’écueil principal d’assimilation de l’homme à sa 
nature biologique et génétique a été éliminé et si l’idée de la protection de l’espèce en tant que 
telle a disparu, une identité des présupposés se constate en droit et en science (l’existence 
d’un programme essentiel à l’humanité). Si ces présupposés scientifiques se révèlent erronés 
ou réfutés, qu’en est-il de la règle de droit ? S’il s’avère que les connaissances génétiques, 
pour importantes qu’elles soient, ne sont pas aussi essentielles qu’on le croyait ; s’il se révèle 
que l’action du gène dont on rappellera qu’on ne sait plus bien le définir  est noyée au sein 
d’une complexité biologique, que reste-t-il de la règle de droit qui tendait à ériger ces 
connaissances en patrimoine de l’humanité ? 
 
 
 
                                                                                                                                                        
793  L’usage du mot « potentialités » enfermées dans le génome fait bien plutôt penser à des expressions 
génétiques permises par le programme qu’à des générations aléatoires de protéines. Cf. supra, nos 
développements sur la théorie de J.-J. Kupiec et P. Sonigo. 
794  Une intéressant rapprochement peut être fait ici avec le passage que consacre E. Morin à « l’empire des 
gènes » au sein de son ouvrage sur l’identité humaine. E. Morin, « L’identité humaine », in La Méthode, vol. 5, 
L’Humanité de l’humanité, Éditions du Seuil, p. 249 et s. Selon l’auteur, qui se départit d’une vision déterministe 
« pangénétique », notre génome constitue une « dépendance intérieure » mais qui est aussi vecteur de notre 
autonomie et de notre liberté. Cette dépendance intérieure est aussi celle dont nous héritons et c’est ce lien avec 
des individus morts (nos ancêtres au sens large) qui nous constitue aussi en tant qu’humains : « Ainsi les gènes 
ne sont pas les maîtres du vivant, les maîtres seraient en fait la mémoire et l’expérience héréditaires engrammés 
en eux. Les maîtres seraient en ce sens nos ancêtres et ces ancêtres morts nous font vivants, nous font humains, 
nous ont dotés d’un cerveau d’où émergent l’esprit, la conscience, le choix, la décision. » 
 « Le Gène signifie à la fois hérédité et héritage, fardeau et cadeau, détermination et autonomie, 
limitation et possibilité, nécessité et liberté, l’individu subit une destinée qui lui donne possibilité de libertés. » 
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Section 3 : L’appréhension par le droit des concepts réfutés de la génétique 
 
 
Quand le droit s’occupe de science, il met alors en jeu son rapport avec ce qui peut apparaître 
comme le dévoilement d’une réalité, voire d’une vérité. Se pose conséquemment la question 
de savoir si le droit prend en compte les avancées scientifiques comme des vérités révélées 
pour les faire entrer dans ses catégories ou pour en créer de nouvelles. S’il y procède, le droit 
peut alors se voir accusé d’être aveuglé par le scientisme ; les sciences apparaissant 
finalement comme échappant au travail du droit, car elles sont objets de croyance. Le droit 
abandonnerait alors une de ses fonctions essentielles (§1). 
Mais il nous semble que la critique de scientisme doit être dépassée. En génétique, les 
recherches ont prétendu aboutir à la découverte d’une explication globale de l’humain ; il 
nous faut bien plutôt nous interroger non sur la trop grande foi en la science mais sur la façon 
dont le droit et particulièrement la DUGH  aurait alors trouvé dans les découvertes 
scientifiques un élément naturel qui résiste et calqué son raisonnement sur « la nature des 
choses » (§2). 
Dès lors cependant, l’institution par la déclaration de normes à partir d’avancées scientifiques 
qui subissent un changement de paradigme conduit nécessairement à constater l’érection 
d’une spécificité juridique, d’un exceptionnalisme de la matière génétique, et à s’interroger 
sur l’opportunité et l’efficience des normes ainsi créées (§3). 
 
§1 : Le scientisme du droit 
 
La dénonciation du scientisme auquel céderait le droit passe par le constat de l’acquisition par 
la science d’une position qui la place hors de la sphère d’intervention du juridique (a), voire 
au-dessus du droit à l’instar d’une référence transcendante (b). Dès lors, le droit plaçant sa foi 
en la science compromettrait sa fonction dogmatique (c). Cette critique du scientisme du droit 
doit cependant faire l’objet de nuances (d). 
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a) Le droit à côté de la science 
 
Assimiler les découvertes ou les énoncés scientifiques à des vérités est une erreur dénoncée 
depuis longtemps, notamment par l’épistémologie795. 
La recherche scientifique ne peut prétendre à la neutralité en tant qu’elle est guidée par des 
intérêts et qu’elle doit tendre, pour reprendre une expression popperienne, à la falsifiabilité796. 
Le propre des découvertes scientifiques est qu'elles sont toujours réfutables. « La science ne 
repose pas « sur une base rocheuse »797 ; elle n’est ni neutre ni objective798. 
Dès lors, poser la question de l’appréhension des sciences par le droit ne devrait pas relever 
d’un questionnement sur l’appréhension d’une réalité ou d’une vérité. Tout au plus peut-on 
s’interroger sur les intéressantes ressemblances et dissemblances dans leur rapport à la vérité 
qu’entretiennent les sciences et le droit799. 
                                                 
795  On entend ici par vérités une similitude entre les énoncés représentatifs et les choses représentées. Cf. 
M. Gagnon et D. Hebert, En quête de science, introduction à l’épistémologie, Éditions Fidès, 2000, p. 157 et s. 
Les auteurs prennent parti pour un réalisme critique, présupposant d’une part qu’il existe un monde distinct de 
nos représentations que nous ne pouvons ni créer ni inventer, et, d’autre part, que les représentations qui se 
montrent efficaces (par exemple pour prévoir des événements futurs) ne peuvent être totalement fausses (voir 
p. 160). 
796  Cf. A. Boyer, Introduction à la lecture de Karl Popper, op. cit. note 784, p. 280. La falsifiabilité ou 
réfutabilité ou testabilité est pour Popper le fait « de considérer un énoncé comme empiriquement informatif si et 
seulement s’il est testable ou falsifiable ». Voir aussi Gagnon et Hebert, op. cit. note 795 : « Selon Popper, toute 
connaissance est un cas particulier de l’adaptation du vivant à son milieu et progresse par essais et erreurs. Les 
scientifiques inventent des théories conjecturales comme réponses à des problèmes et s’efforcent ensuite de 
trouver des faits qui les contredisent totalement ou en partie, ce qui provoque le rejet ou des modifications, 
d’importance variable, de ces théories. La science évolue donc par élimination successive d’erreurs, chaque 
théorie corrigeant les erreurs de la précédente […]. » 
797  Il s’agit ici d’une célèbre citation de Karl Popper, La Logique de la découverte scientifique, Payot,1973 
p. 111 : « La science ne repose pas sur une base rocheuse. La structure audacieuse de ses théories s'édifie en 
quelque sorte sur un marécage. Elle est comme une construction bâtie sur pilotis. Les pieux sont enfoncés dans le 
marécage, mais pas jusqu'à la rencontre de quelque base naturelle ou “données” et, lorsque nous cessons 
d'essayer de les enfoncer davantage, ce n'est pas parce que nous avons atteint un terrain ferme. Nous nous 
arrêtons, tout simplement, parce que nous sommes convaincus qu'ils sont assez solides pour supporter l'édifice, 
du moins provisoirement. » 
798  Cf. I. Stengers, Sciences et Pouvoirs, la démocratie face à la technoscience, op. cit. note 202, p. 55 et s. 
L’auteur insiste sur le rôle des controverses en sciences qui font naître le fait expérimental ; le scientifique 
n’étant donc pas plus objectif que quiconque. 
799  Voir à ce sujet l’ouvrage de B. Latour, La Fabrique du droit, une ethnographie du Conseil d’État, La 
Découverte, 2002, et son chapitre « Objet des sciences, objectivité du droit » p. 207-258. L’auteur y analyse 
précisément les modes de production des connaissances d’un laboratoire de neurosciences pour les comparer au 
travail juridique des conseillers d’État ; quoique se démarquant nettement d’une analyse épistémologique, il 
prend également le présupposé de ne pas se « reposer sur la vision courante des sciences pure, objective, 
désintéressée, distante, froide, assurée  pour faire le portrait des ces scènes étranges où se joue, même dans les 
expériences les plus banales, l’épreuve de la vérité ». Après avoir mis en lumière les ressemblances entre travail 
scientifique et travail judiciaire (travail exégétique, fondé sur des textes), il indique que si les sciences peuvent 
apparaître comme produisant de la certitude (de par les procédures de vérifications notamment) avant que ces 
productions ne soient publiées, elles ne le sont jamais une fois cette publication assurée car le scientifique laisse 
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Le droit, qu’il s’agisse de l’œuvre du législateur comme de celle du juge, est libre de faire 
« tenir pour vrais »800 certains faits, y compris en les travestissant. Le droit développe ses 
propres représentations du réel ; en théorie, il n’a pas besoin des découvertes scientifiques 
pour y parvenir801. 
Le doyen Ripert développait déjà cette idée en 1955802. Partant du constat que les avancées 
techniques avaient changé les conditions de vie des hommes en société, il indiquait que 
grande était la tentation de créer de nouveaux objets juridiques pour régir les avancées 
techniques803. Cependant, selon lui, il s’agissait bien là d’une tentation dont le droit devait se 
méfier, d’une part parce que la « plasticité » des normes juridiques devait leur permettre de 
s’adapter, et d’autre part et plus fondamentalement  parce qu’un ajustement du droit sur les 
découvertes scientifiques est, en quelque sorte, hérétique, sauf si un objet réellement nouveau 
impose de transformer la règle dans la mesure où celle-ci dépend de la nature de l’objet804. Si 
le droit était fondé sur les sciences, il faudrait évidemment qu’il s’adapte, continuellement, 
mais tel n’est pas le cas805. L’auteur donne l’exemple du droit de la filiation qui n’est pas 
fondé sur la biologie mais sur une construction qui s’en écarte, sciemment, lorsque par 
exemple, elle ne se règle pas sur la durée biologique des grossesses pour favoriser la filiation 
légitime806. 
Pour le doyen Ripert, finalement, « les données de la science laissent le juriste indifférent car 
il se soucie peu de la vérité scientifique. Il se contente d’approximations et de présomptions. Il 
                                                                                                                                                        
alors à ses pairs le jugement de validité sur ces productions. Le droit procède bien autrement. Il est le lieu du 
non-discutable. En science, « il n’existe pas d’autorité de la chose jugée, tout est toujours discutable ». 
800  Ibid. p. 250, le droit dit par consensus ce qui doit être admis pour vrai (res judicata pro veritate 
habetur), ce qui signifie qu’il ne s’agit justement pas de la vérité. Pour l’auteur, « la recherche peut se permettre 
d’ouvrir sur une histoire agitée, violente, toujours renouvelée, d’innovations et de controverses. Le droit ne peut 
se permettre d’être dans une histoire aussi furieuse car il possède en lui quelque chose d’homéostatique qui tient  
à l’obligation de ne pas trouer le fragile tissu des règles et des textes et d’être compris, à tout moment, par tout le 
monde. Il existe, nous l’avons dit, une exigence de sécurité juridique mais il n’y a pas de sécurité scientifique ». 
801  Voir aussi en ce sens C. Labrusse-Riou, « La vérité dans le droit des personnes », in L’Homme, la 
nature et le droit, op. cit. note 450, p. 160 : « Le droit n’a pas, normalement, à se poser le problème du statut 
philosophique ou épistémologique de la vérité […]. La question est impossible car le droit ne peut dire une 
ontologie ; il ne peut, en la présupposant, qu’énoncer des postulats ou se fonder implicitement sur eux en 
maniant l’art de la fiction ». 
802  G. Ripert, Les Forces créatrices du droit, LGDJ, 1955. 
803  Ibid. p. 34 : « Peut-on appliquer à ce nouveau monde le droit donné par un code civil qui fut inspiré par 
le Corpus juris civilis et la coutume de Paris ? » 
804  Ibid. p. 37 : « Le changement dans le donné matériel ne saurait intéresser le droit que dans la mesure où 
la règle juridique dépend de la nature de l’objet. » 
805  Ibid. p. 42 : « Imposer une règle au nom de la science est une supercherie. Si un texte de loi contient 
une formule scientifique, ce n’est souvent qu’une pratique de magicien qui n’ajoute rien à la règle. Ce qui 
intéresse le juriste, ce sont les sentiments et la volonté des hommes et non les découvertes de la science. » 
806  Ibid. p. 40 : « Les rédacteurs du code civil, après avoir consulté Fourcroy sur la durée des grossesses, 
n’ont pas retenu les délais qui leur étaient indiqués. Ils les ont allongés dans l’intérêt de la filiation légitime et 
n’ont même pas reculé devant l’absurdité d’admettre la légitimité d’un enfant né plus de dix mois après la mort 
de son père. » 
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accepte même l’erreur ; l’apparence vaut parfois la réalité et l’erreur commune fait le droit 
[…] »807. 
 
Dans le même temps où le doyen Ripert réaffirme la nécessaire indépendance de la 
construction du droit par rapport à la science, il tend cependant à l’ériger comme objet de 
connaissance à part, dévoilant le réel. Par le même procédé, M. Cornu, s’interrogeant sur ce 
que doit faire le droit de « l’accroissement et du pouvoir que les progrès de la science et de la 
technique proposent »808, réaffirme que la décision n’appartient pas à la science mais à la cité 
au sens grec. Par là cependant il tend à ériger la science en savoir objectif, existant à côté du 
droit et porteuse de vérité, et cela même s’il conclut qu’il est nécessaire de résister à la 
tentation de ce « supplément de science » par un « supplément de conscience »809. 
 
b) La science au-dessus du droit 
 
Marie-Angèle Hermitte a fourni une analyse approfondie de la représentation qu’a le droit de 
la science. Les sciences sont à part par rapport aux autres productions du corps social. 
Poursuivant une logique qui leur est propre, elles ne pourraient être contrôlées par la société et 
sont même représentées comme étant hors du champ d’application de l’état de droit810. 
Bien plus, tout obstacle notamment juridique  à leurs découvertes est perçu comme une 
preuve d’obscurantisme, parce qu’elles révèlent le réel et que leurs avancées sont d’emblée 
                                                 
807  Ibid. p. 42. 
808  G. Cornu, « Rapport de synthèse », in Vérité et Droit, travaux de l’Association Henri Capitant, 
Economica, 1987, t. XXXVIII, p. 11. 
809  Ibid. p. 11 : « Ensemble, nous sommes surtout fondés à affirmer que la décision appartient à la cité, non 
à la science, qu’elle est, au sens grec, politique, non scientifique ; c’est dans l’effusion de ce “supplément de 
conscience” qu’il faudrait pourvoir examiner l’offre (la tentation) que ce “supplément de science” fait, d’une part 
à chacun de nous, dans la conduite de son destin ou du destin d’autrui, d’autre part aux forces sociales dans la 
maîtrise des nouveaux pouvoirs. » 
810  M.-A. Hermitte, « Science, technologies et religion » Archives de Philosophie du Droit, t. XXXVI, 
Droit et science, 1991, p. 110. « J’aurais tendance à penser qu’en l’état actuel des mentalités, la Science (assez 
ridiculement nommée au singulier avec une majuscule) est perçue comme une entité active, extérieure à 
l’homme, personnifiée, qui opère un dévoilement progressif du réel auquel on en peut ni ne doit opposer le 
moindre obstacle. On ne peut y mettre de limite puisque l’homme n’a pas prise sur cette entité extérieure qui 
apparaît comme une sorte de force sur la nature mais aussi sur l’homme. On ne doit pas y apporter de limite car 
le dévoilement du réel fait sortir l’homme de l’obscurantisme, toute addition d’une connaissance nouvelle étant 
comprise non seulement comme un progrès scientifique mais comme un progrès humain, sans que la relation 
entre les deux soit jamais analysée. La Science est donc revendiquée comme transcendance dans l’esprit du 
public et revendiquée comme telle par une partie des scientifiques. » 
 L’auteur a développé ses théories dans d’autres ouvrages, et dernièrement, au sein de celui qu’elle a 
dirigé, La Liberté de la recherche et ses limites, approches juridiques, Romillat, 2001. Voir son article sur 
l’encadrement juridique de la recherche scientifique, p. 19 et s. 
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considérées comme des progrès. Les sciences revendiquent donc une dimension de 
transcendance qui les place non plus à côté mais plutôt au-dessus du droit. 
 
Les sciences auraient acquis en conséquence une dimension religieuse, elles sont non 
seulement porteuses de vérité, mais elles seraient objets de croyance, de foi. Il est bien 
difficile dans ces conditions, pour le droit, de faire autre chose que résister ou s’adapter. De 
fait, la dénonciation de la lenteur avec laquelle il prend en compte les avancées scientifiques 
est devenue un cliché811. Toujours en retard, le droit prétendrait en vain « encadrer » la 
marche du progrès et n’aurait qu’à s’adapter. Le droit serait alors envahi par le scientisme. 
 
c) Le droit scientiste ? 
 
Une opinion doctrinale dominante soutient en effet que le droit se fonde sur un scientisme812 
larvé, voire déclaré. Une partie de cette doctrine revendique de surcroît que l’on puisse 
procéder à l’examen des règles de droit non seulement du point de vue de leur effectivité ou 
de leur technicité mais encore d’un point de vue axiologique813, en examinant les valeurs sur 
lesquelles elles se fondent. 
 
                                                 
811  Auquel résistait déjà J. Simonel, en 1960, cf. son discours du 1er déc. 1960 prononcé à Abidjan et 
reproduit dans Journal international de Bioéthique, 2004, vol. 15, no 2-3, p. 24 : « Le droit […] est 
volontairement retardataire. […] Pourquoi cela ? Parce que le temps du juriste n’est pas le même que le temps 
du physicien ; ce n’est pas le même que le temps du biologiste […]. Il y a un temps spécial par discipline […]. 
Un laps de temps de cinquante ans représente une longue durée pour un physicien. Les théories se bousculent et 
se succèdent. L’une chasse l’autre, mais qu’est-ce que cinquante ans pour un juriste ? C’est peu de chose. En 
cinquante ans, un juriste n’a pas encore senti les premiers résultats de l’implantation d’une institution nouvelle 
[…]. » 
 Pour B. Latour, au contraire c’est la même lenteur qui anime les démarches scientifiques et juridiques. 
Cf. La Fabrique du droit…, op. cit. note 799. 
812  Le terme « scientisme » est intrinsèquement péjoratif. Cf. L.-M. Morfaux, Vocabulaire de la 
philosophie et des sciences humaines, op. cit. note 147 : « Terme polémique désignant une disposition d’esprit 
qui considère la science comme capable, au moins potentiellement, de résoudre tous les problèmes que l’homme 
peut légitimement se poser (tant dans le domaine de la connaissance que dans ceux de la morale, de la vie sociale 
et politique). » 
813  On décèle sous la dénonciation d’un manque de cohérence, la dénonciation d’une perte de valeurs par 
exemple chez C. Labrusse-Riou, « La vérité dans le droit des personnes », op. cit. note 450: « D’une certaine 
manière, il en est du droit comme de la peinture où la perspective et le point de fuite permettent de construire le 
réel, en raison de fictions efficientes qui le déforment, d’organiser les apparences, de hiérarchiser les plans ou les 
significations de chaque objet représenté, de définir des distances et, par là même, de changer la perception 
globale et le sens de l’espace recréé. Sans perspective, la représentation du réel accumule, compartimente, 
additionne, mais ne présente aucune cohérence d’ensemble. » 
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Si on suit cette critique, le droit, dans son appréhension du « progrès scientifique »814 est 
dominé par les valeurs scientistes, la science se révélant ici comme un substitut de la 
religionen dépit de l’opinion courante qui tendrait à justement considérer le droit comme 
une religion815. 
 
Pire encore, le droit en viendrait à négliger sa « fonction anthropologique » en s’asservissant 
au scientisme. Nous faisons référence ici aux idées développées par M. Legendre et reprises 
par nombre d’auteurs, dans son sillage816. Le droit représente, pour ces auteurs, le moyen 
d’une référence par laquelle l’homme construit son identité humaine. Or cette fonction de 
référence dogmatique ou anthropologique  est mise à mal par le scientisme qui justement 
substitue la croyance dans la vérité et le progrès intrinsèquement lié aux sciences, à 
l’institution de la vie humaine par le droit817. Instituer la vie, instituer l’humanité818, pour 
Pierre Legendre et les auteurs qui adoptent ses thèses, est « faire naître les individus une 
seconde fois »819 par la nécessaire référence à ce qui fonde l’humain dans les sociétés, et, 
                                                 
814  Voir J.-R. Binet, Droit et progrès scientifique, science du droit, valeurs et biomédecine, coll. « Partage 
du savoir », PUF, p. 4 et 5. L’auteur se situe résolument dans le courant doctrinal dénonçant le scientisme dont 
fait preuve le législateur, et spécifiquement dans le domaine de la biomédecine, lorsqu’il appréhende « les 
progrès scientifiques », définis d’après les théories de Thomas Kuhn comme la phase au cours de laquelle les 
scientifiques, après une phase « normale » ou préparatoire, changent de paradigme et assignent à leur recherche 
le but de résoudre une anomalie par rapport aux anciennes théories. L’idéologie du progrès devenu « objet de 
foi » est combinée au scientisme « ayant conduit à assimiler le réel à la réalité scientifiquement observable ». 
815  Ibid. Telle est la thèse de J.-R. Binet, le droit est « asservi au scientisme ». La crainte du législateur 
d’adopter une posture dogmatique, telle celle de l’Église condamnant autrefois les théories ou les pratiques 
scientifiques (l’héliocentrisme de Galilée et les dissections de cadavre par exemple) amène le droit à faire place, 
sans limite, aux revendications des chercheurs. Voir p. 258 et s. les citations du débat français au Parlement sur 
les lois « bioéthiques » de 1994. De sorte que finalement, « le droit a cessé depuis longtemps de servir les 
intérêts de la religion, il sert aujourd’hui ceux de la science, et il y a fort à parier qu’il ne sortira pas mieux de 
cette crise mystique que de la précédente ». 
816  Voir par exemple A. Supiot, « La fonction anthropologique du droit », Esprit, fév. 2001, p. 151-173, ou 
M. Fabre-Magnan, « De la sélection à l’eugénisme », in La Génétique, science humaine, op. cit. note 3, p. 188-
214. 
817  Cf. A. Supiot, « La fonction anthropologique du droit », art. cité note 816, p. 164-165 : « La science 
occupe ainsi aujourd’hui la place structurale d’instance du Vrai jadis occupée par l’Église. […] Il s’agit 
seulement de rappeler ; dans la ligne tracée par les travaux de Pierre Legendre, que la raison humaine repose, 
aujourd’hui comme hier et en Occident comme ailleurs, sur des fondements dogmatiques, c’est-à-dire sur « un 
lieu de la vérité légale postulé et socialement mis en scène comme tel. ». Voir aussi M. Fabre-Magnan, « De la 
sélection à l’eugénisme », in La Génétique, science humaine, op. cit. note 3, p. 200 : « Il faut ici rendre 
hommage à P. Legendre qui a en effet montré depuis longtemps que le droit occupe, dans nos sociétés 
occidentales, la place de la dogmatique nécessaire à l’institution de l’humanité et de la vie. Et si cette place est 
aujourd’hui disputée par la science, qui voudrait nous dire ce que l’homme doit faire […]. » 
 
818  A. Supiot, « Épilogue », in La Génétique, science humaine, op. cit. note 3, p. 273 : « Instituer l’être 
humain c’est, au sens premier du mot, le mettre sur pied, le faire tenir debout, en l’inscrivant dans une 
communauté de sens qui le lie à ses semblables ; c’est lui permettre d’occuper une place dans le genre humain. » 
819  P. Legendre, « Revisiter les fondations du droit civil », Revue trimestrielle de droit civil, 1989 (4), oct.-
déc. 1990, p. 642 : « Il s’agit de fonder la vie, de sorte que les fondements du droit relèveraient en définitive des 
fondements mêmes de la vie dans l’espèce parlante […]. » 
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particulièrement en Occident, la nécessité de traduire une différenciation de l’espèce 
humaine820 et d’intégration des hommes à la société et leur arrimage à l’espèce821. 
Si le droit ne donne plus pour seules limites que celles que la science n’a pas encore 
repoussées, et s’il ne donne, dans le même temps, aux hommes pour seule limite que leur 
choix de recourir à ce qui est scientifiquement possible, il perd sa fonction anthropologique et, 
pour tout dire, prend des risques inconsidérés822, promouvant une sorte « d’idéologie de la 
non-limite »823. 
Appliquée à la biologie, cette critique doctrinale, qui rejoint celle du biologisme824 que nous 
avons déjà présentée, est particulièrement vive. Le droit, et même l’éthique, perdrait sa 
conception de la personne et de l’entièreté de l’être humain au profit d’une vision parcellisée 
et d’un raisonnement protecteur uniquement du corps ou de ses parcelles. Le droit, selon les 
termes de M. Legendre, ne mettrait là en œuvre qu’une « conception bouchère de 
l’humanité »825. 
 
d) Une critique à dépasser 
 
Pourtant, cette critique du scientisme du droit nous semble devoir être en partie dépassée. Il 
est désormais patent que tant le juge que le législateur réussissent à imposer les catégories du 
droit aux recherches médicales et scientifiques826, imposant aux chercheurs de penser en 
                                                 
820  Ibid. p. 642 : « Le pouvoir de référer sert à traduire en termes institutionnels l’impératif de la 
différenciation propre à l’espèce humaine » ; le pouvoir de référer est gouverné par le principe de la raison 
« dont les juristes sont en charge ». 
821  Ibid. p. 643 ; c’est ici le système juridique des filiations qui est en jeu. Il est menacé actuellement selon 
l’auteur : « La débâcle généalogique infligée aux nouvelles générations a sa source dans l’illusion qu’il puisse y 
avoir filiation sans tiers-logique et que l’auto-fondation du sujet libéré ou quelque discours fantoche puisse se 
substituer au montage de la Référence, sans conséquences dramatiques pour l’entrée des nouveaux venus dans la 
problématique subjective de l’identité.[…]. » 
822  M. Fabre-Magnan, De la sélection à l’eugénisme, art. cité note 816, p. 200 : « Le droit a des 
conséquences sur l’être humain, sur son humanité, laquelle n’est pas donnée (ni par la biologie ni par la 
génétique) mais à construire. » 
823  A. Supiot, « Épilogue », in La Génétique, science humaine, art. cité note 818, p. 274 et s. Cette 
idéologie conduit sur le plan juridique à regarder la loi, non plus comme « une garantie de l’état des personnes, 
mais comme une contrainte dont il faut s’émanciper » ; reléguant la fonction de l’interdit, le droit dominé par le 
scientisme ne protège plus l’homme de ses « fantasmes de toute puissance » et conduit à « une impasse 
sanglante ». 
824  Voir supra,  section 2 du présent chapitre. 
825  P. Legendre, « Revisiter les fondations du droit civil », art. cité note 819, p. 640 : « L’éthique 
d’aujourd’hui n’est pas encore parvenue à décoller d’une conception bouchère, laquelle n’aperçoit la radicalité 
des enjeux qu’au travers de la corporalité […]. » 
826  Voir à ce sujet S. Hennette-Vauchez, « Les rapports entre droit et science au prisme du droit de la 
bioéthique,ou les larmes du crocodile », Cosmopolitiques, janv. 2005, p. 41-52. L’auteur réinterroge cette 
posture doctrinale volontiers catastrophiste, des rapports entre science et droit. Elle démontre, en droit français, 
que tant le juge que le législateur ont su imposer des limites aux possibilités permises par la science, par exemple 
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termes juridiques827. Le principe de la liberté de la recherche, quasi illimité jadis, a fait retour 
dans l’état de droit à l’instar d’une liberté publique ordinaire828 ; la sphère sociale a en 
effet peu à peu trouvé les moyens de discuter des finalités de la recherche et non plus 
seulement des conséquences de ses mauvais usages. 
 
Par ailleurs, sans entrer dans le débat opposant partisans et détracteurs de la thèse de 
« fonction anthropologique du droit »829, on peut mettre en doute le raisonnement consistant à 
dénoncer le scientisme du droit en ce qu’il se fonde lui-même sur l’acceptation, sans les 
interroger de la « vérité » de concepts scientifiques, spécifiquement en matière génétique. 
Lorsqu’on invoque les conséquences potentiellement néfastes de l’application des tests 
génétiques prénataux, ou d’un potentiel clonage reproductif, comme attentant profondément à 
un ordre symbolique fondateur, on a acquis une certaine conviction de l’extrême importance 
du gène et de son omnipotence causale830 (présentée comme telle par les sciences), alors que 
justement on voudrait dénoncer la place qu’elles ont prise comme croyances au sein du social. 
                                                                                                                                                        
en condamnant la pratique des maternités de substitution ainsi qu’en intervenant sur le plan législatif en réaction 
à la fameuse affaire Perruche, par la loi du 4 mars 2002. L’auteur voit deux raisons au maintien de cette vision 
doctrinale : la domination du paradigme de la crainte dans le discours bioéthique et le « retour en force […] de 
l’idée d’une fonction anthropologique du droit ». 
827  Ibid.  Selon l’auteur, on assiste même à l’imposition des critères juridiques à une pratique médicale 
jadis uniquement réglée par des principes déontologiques : « On observe que de plus en plus, de nombreuses 
pratiques médicales sont pensées et se définissent grâce à des notions juridiques : est-ce autorisé ? Est-ce licite ? 
Est-ce légal ? Le consentement “libre et éclairé” du patient a-t-il été recueilli ? L’organisation de tel service 
répond-elle aux impératifs de “sécurité sanitaire” ? Un récent rapport du Conseil national de l’Ordre des 
médecins atteste cette imprégnation de la prise de décision médicale par des référentiels juridiques ; on y lit : “La 
recherche de la conformité juridique est devenue une préoccupation constante des médecins” ». 
828  Cf. M.-A. Hermitte, « L’encadrement juridique de la recherche scientifique », in La Liberté de la 
recherche et ses limites, op. cit. note 810, p. 19-52. P. 20 : « L’hypothèse proposée est qu’il s’agissait d’une 
liberté illimitée, par opposition au concept même de liberté publique, dont la liberté de la recherche ne semblait 
donc par faire partie comme si elle se situait en dehors de la sphère du droit. Les dernières années ont montré à 
l’inverse une volonté d’encadrer les choix des finalités de la recherche, d’encourager certaines recherches et d’en 
décourager d’autres, voir d’interdire totalement certains projets. Dès lors, on peut faire l’hypothèse que la liberté 
de la recherche rejoint le giron des libertés publiques classiques qui, pour absolues qu’elles puissent être, 
s’exercent dans le cadre des lois en vigueur. » 
829  Pour une critique suivant laquelle cette théorie serait une revivification du jusnaturalisme, voir D. de 
Béchillon, « Porter atteinte aux catégories anthropologiques fondamentales ? » RTDC , janv.-mars 2002, p. 47-
69. Selon l’auteur, toutes les théories anthropologies sont discutables, il n’y en aurait donc pas de fondatrice ; 
l’idée par ailleurs de catégories fondatrices, dissimulées, se substitue parfaitement avec celle d’un droit naturel, 
p. 59 : « Nous voilà plongés au cœur du fondamental, du fondateur, de l’absolu, c’est de l’Homme qu’il s’agit – 
des schèmes des principes, bref de l’originaire et de l’universel. Fantasme ancien et magnifique en vérité que 
cette intuition d’un point d’origine, princeps, auquel on pourrait assigner la mise en ordre du monde. Fantasme 
merveilleux que cette archè dissimulée au regard et d’autant plus puissamment organisatrice qu’elle ne se laisse 
pas saisir par les sens. […] Tout cela ne fait que décalquer, au prix d’adaptations mineures, la structure de 
l’argumentation jusnaturaliste classique, vulgarisée ou non. Qu’on le veuille ou non, une parenté profonde unit 
ainsi sous l’angle rhétorique l’invocation brute de “catégories anthropologiques fondatrices” au discours le plus 
classique du droit naturel – celui qui invoquerait le juste, le bon l’équitable, etc. À cet égard, elle fonctionne 
même comme son excellent succédané, actualisé au goût du jour. » 
830  Dans le cas des tests génétiques prénataux, par exemple, la dénonciation de dérives éventuelles est 
consubstantielle à celle de la prédiction de l’extension, toujours plus avant, de l’utilisation des tests génétiques 
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Enfin et surtout, dans le domaine de la biologie, l’analyse d’une domination du droit par le 
scientisme, savoir la domination de la foi en la science révélatrice de vérité, dans l’élaboration 
de règles juridiques, oblitère l’analyse du raisonnement naturalisant qui les inspire. En effet, 
s’interroger uniquement sur le point de savoir jusqu’où le droit doit mettre des limites aux 
avancées scientifiques défend de s’interroger sur le point de savoir comment elle les prend en 
compte c’est-à-dire ce qui, en dehors de la biologie et dans un raisonnement qui n’est pas 
biologisant  se rapporte à la « nature des choses ». 
 
 
§2 : Nature des choses et phénomène autonormatif 
 
La nature des choses fait l’objet d’une célèbre formule de Montesquieu : « Les lois, dans la 
signification la plus étendue, sont les rapports nécessaires qui dérivent de la nature des 
choses »831. Ainsi, la nature des choses pourrait constituer un fondement « nécessaire » à la 
loi, soit qu’elle en découle logiquement, soit même qu’elle la fonde en raison ou en justice (a). 
Le raisonnement sur la nature des choses est complexe et dépasse celui du constat d’un donné 
nécessaire pour être infiltré par le constat d’un « ordre des choses », lequel préside à un 
phénomène autonormatif (b). Un tel raisonnement cependant a-t-il été adopté par la 
déclaration (c) ? 
a) La nature des choses, essai de définition entre positivisme et jusnaturalisme 
 
Lorsque le droit rencontre un état de faits, une réalité qui s’imposent objectivement à lui, il 
peut les considérer comme devant être pris en compte dans l’établissement de la norme ou 
                                                                                                                                                        
pour détecter d’autres « anomalies ». L’idée va de pair croyons-nous  avec une certaine foi en la science 
génétique, comme pouvant toujours découvrir plus avant de nouveaux gènes entraînant ou prédisposant à une 
maladie et surtout avec l’idée de toute puissance causale du gène. Voir à ce sujet M. Fabre-Magnan, « De la 
sélection à l’eugénisme », art. cité note 816, p. 202 : pour caractériser les critères devant condamner 
l’eugénisme, l’auteur évoque qu’un enfant à naître, être humain libre, « ne doit donc pas pouvoir être programmé 
et déterminé par un autre être humain » ; p. 213, elle fait part « des progrès considérables de la technique qui font 
que le médecin peut en savoir toujours plus sur l’état de son patient » ou encore p. 212 : « La médecine est 
aujourd’hui trop souvent sollicitée, non plus seulement pour guérir mais pour améliorer l’espèce humaine. » Le 
premier postulat nous semble relever d’une conception omnicausale de la génétique. Quant aux deux dernières 
assertions, elles nous apparaissent au mieux non-documentées au pire non-fondées, mais envahies par une 
certaine « foi » dans la science. 
831  Citation rapportée notamment par H. Batiffol, « Droit et nature des choses dans la philosophie française 
du droit », Annales de la faculté de droit de Toulouse, - BATIFFOL H., Droit et nature des choses dans la 
philosophie française du droit,  Travaux du 1er colloque de philosophie du droit comparé, annales de la faculté 
de Droit de Toulouse, Dalloz , 1965 p. 93. 
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l’élaboration de la décision judiciaire832 ; non qu’il croit cet état de fait juste, mais qu’il pense 
ne pouvoir abstraire de son raisonnement ce qu’il nomme alors « la nature des choses ». 
 
On perçoit là tout de suite l’ambiguïté présente dans la formule de Montesquieu précitée  
qu’entretient l’idée d’une nature des choses avec l’idée d’un droit qui serait inspiré par une 
idée transcendantale ou immanente de juste qui caractérise l’analyse jusnaturaliste. Il est en 
effet facile de glisser d’un raisonnement fondé sur la nature des choses à un raisonnement sur 
une nature des choses constituant précisément la représentation du juste. 
 
Suivant certaines analyses cependant, la motivation juridique sur la nature des choses n’a rien 
à voir avec une analyse jusnaturaliste833 : le raisonnement sur la nature des choses serait un 
recours traditionnel pour le juriste. Il ne s’agirait pas alors d’un rapport avec une vérité834 
mais d’un rapport avec ce qui est considéré comme une réalité objective, qui s’impose comme 
un « axiome »835. Il suffit pour cela que le juriste ait le sentiment de ne rien pouvoir y 
changer. Il va à partir de cet axiome construire une réglementation qui « découle » de la 
nature des choses ou régler un conflit à l’aide de ce critère. Pour certains, c’est donc un 
élément parfaitement objectif et très utile. Sont alors donnés deux grands types d’exemples 
d’un tel raisonnement : le constat d’une configuration naturelle d’un terrain qui impose 
l’institution d’une servitude (par exemple le passage des eaux d’une rivière sur un terrain)836, 
et le constat de l’incapacité naturelle d’une personne imposant l’édiction d’un régime 
spécifique de protection837. Ce dernier exemple nous intéresse davantage car il est plus proche 
                                                 
832  Voir la définition de M.-L. Husson, « Approches et aspects divers de la nature des choses », Annales de 
la faculté de droit de Toulouse, Ibid. , p. 37-38 : « L’idée d’une nature des choses, c’est en tout domaine, quelque 
contenu précis qu’elle doive finalement recevoir, celle d’un donné primordial, extérieur à l’esprit, qui lui oppose 
une résistance irréductible, mais aussi fournit à ses constructions un point d’appui inébranlable. » 
833  Voir à ce sujet Paul Foriers, « La motivation par référence à la nature des choses », in La Pensée 
juridique de P. Foriers, Établissements Émile Bruylant, 1982, p. 796, pour lequel ce glissement vers le droit 
naturel n’est pas justifié et traduit plutôt « une sorte de nostalgie jusnaturaliste » qui fait régner « la confusion ». 
834  Ibid. p. 800 : « Lorsqu’il parle de nature des choses, il pose en fait que l’on est devant une situation, un 
agencement de circonstances qui s’impose objectivement. Vrai ou pas vrai importe peu. Il suffit que le juriste ait 
ce sentiment et qu’il en soit convaincu. Il est persuadé de n’y pouvoir rien changer. Il acte son impuissance 
devant ce qu’il considère comme une réalité objective. » 
835  Ibid. p. 800 : « Puisqu’il se trouve (le juriste) devant un véritable axiome, il va en tirer des 
conséquences de droit et construire au départ de cet axiome une réglementation. » L’axiome est en effet dans le 
langage courant « une proposition admise par tout le monde sans discussion » ; on notera cependant que dans son 
sens grec premier, l’axiome a un rapport avec la vérité, il s’agit d’« une vérité indémontrable mais évidente pour 
quiconque en comprend le sens […]. » Le Nouveau Petit Robert, 1993. 
836  Cf. H. Batiffol, Le Droit naturel, coll. « Que sais-je ? », PUF, p. 67 : « Il est des situations dont la 
nature appelle une règle […]. La servitude de passage au profit des fonds enclavés est liée à la nature des choses 
si on veut permettre l’exploitation de ces fonds. » 
837  M. Planiol et G. Ripert, Traité pratique de droit civil français, LGDJ, 1952, t. I, Les personnes, p. 328 
« Pour d’autres incapables, comme le mineur et le fou, l’incapacité est réelle. La loi constate un état de choses 
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de ce que serait non pas le constat d’une nature des choses mais d’une nature de l’homme, 
fondée sur la biologie838. 
Il est possible de tenter un rapprochement peut-être hâtif  avec des normes juridiques qui, 
par le passé, fondaient aussi sur des arguments « naturels » l’incapacité juridique des femmes. 
On pense notamment à la revivification en ancien droit839 du Sénatus-consulte Velléien qui 
interdisant en droit romain l’intercession savoir l’engagement pris pour la dette d’autrui  
des personnes de sexe féminin, et les justifications qui y étaient alors apportées, elles aussi 
fondées sur le constat d’un état de faits naturel, celui de l’ « imbecillitas sexus »840. 
Dès lors que lesdites normes ont été du moins dans les sociétés occidentales  reconnues 
comme infondées, un soupçon d’erreur peut s’étendre à cette motivation sur la nature des 
choses et pousse à entrer plus profond dans sa caractérisation. 
b) Nature des choses et ordre des choses 
 
La motivation sur la nature des choses apparaît bien plus complexe que le simple constat 
d’une réalité ou d’un élément qui résistent. Si on suit l’argumentation de M.-L. Husson, pour 
qui la nature des choses est « un point d’appui inébranlable pour les constructions du 
juriste »841, il faut nécessairement aller chercher dans quels domaines ou dans quelles 
disciplines ces constats peuvent être effectués. Selon cet auteur, il n’y a pas de « nature des 
choses proprement juridique » ; ce sont surtout en sociologie, en anthropologie culturelle, en 
psychologie et en biologie qu’il faut trouver ce sur quoi s’appuie le constat de cette 
« réalité »842. 
                                                                                                                                                        
objectif (nous soulignons). Alors, l’incapacité légale donne seulement un statut juridique à l’incapacité 
naturelle. » 
838  P. Foriers, « La motivation par référence à la nature des choses », in La Pensée juridique de Paul 
Foriers, op. cit. note 833, p. 799, à propos de l’incapacité du mineur : « En quoi consiste cet “ordre naturel des 
choses” ? En une situation purement factuelle, de nature biologique sans doute, mais considérée comme un fait 
dont on ne peut que reconnaître l’existence : l’enfant n’a ni l’expérience ni l’intelligence nécessaires pour se 
conduire dans la vie. L’incapacité juridique sera un corollaire de cette situation. » 
839  Cf. F. Olivier-Martin, Histoire du droit français des origines à la Révolution, Éditions Domat-
Montchrestien, 2e édition 1951, p. 654 : « Le Sénatus-consulte Velléien fut remis au goût du jour à partir du 
XIVe siècle, aggravant l’incapacité de la femme mariée et lui interdisant de se substituer à son mari absent ou 
incapable. » « Au XVIIIe siècle, l’avocat Bourjeon parle de : l’incapacité salutaire de la femme [...], disposition 
prudente qui, maintenant la paix, conserve encore les biens dans la communauté en la mettant à couvert de 
l’inexpérience, de la légèreté et des caprices de la femme. » 
840  Pour une l’histoire du Sénatus-consulte Velléien en droit romain, voir P.-F. Girard, Manuel élémentaire 
de droit romain, 2e partie, Librairie Édouard-Duchemin, 1978, p. 835 et s. 
841  Cf. M.-L. Husson, « Approches et aspects divers de la nature des choses », art. cité note 832, p. 37. 
842  Ibid. p. 45 : « Il n’y aurait pas de nature des choses proprement juridique. La nature des choses ne 
pourrait pour le juriste être que l’ensemble des données sociologiques, anthropologiques et aussi biologiques ou 
physiques qui conditionnement le droit et donc celui qui tend à le mieux élaborer ne saurait se dispenser de tenir 
compte. » 
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En biologie précisément, la nature des choses appliquée à l’humain, si elle ne peut se résumer, 
toujours selon M.-L. Husson, à ses constituants biologiques, en tant qu’elle est également 
construite culturellement, comprend cependant les structures essentielles nécessaires à son 
développement et à sa survie, mais surtout, selon une conception proprement aristotélicienne 
un donné primordial, mu par une dynamique orientée, « une cause agissant pour une fin ». 
 
Dès lors que l’on suggère un donné primordial et un principe d’ordre dans la nature de 
l’homme, dès lors que suivant une conception aristotélicienne on affirme le lien entre nature 
et fin dont découle la nature des choses appliquée à l'humain, on mesure que cet ordre pourrait 
être en lui-même porteur de norme, en quelque sorte autonormatif. La distance entre le sein et 
le sollen est alors écrasée. 
 
Un tel raisonnement existe dans le domaine de la bioéthique, chez des auteurs mettant en 
valeur le caractère « antinaturel » de certaines applications en biomédecine, et spécifiquement 
de la procréation médicalement assistée ou, dans le domaine qui nous occupe, de la thérapie 
génique germinale. Cette approche « naturaliste » a pu être dénoncée843 ; la justice ici 
reviendrait à « respecter la norme naturelle, la structure essentielle de toutes les formes 
biologiques844». Il s’agirait alors d’un « passage illégitime du fait à la norme » déjà dénoncé 
par Hume et depuis par E. G. Moore comme « paralogisme naturaliste », savoir « une erreur 
de raisonnement consistant à déduire d’un énoncé descriptif un énoncé prescriptif »845. 
 
Ce même type de raisonnement a pu être caractérisé par P. Descamps846 dans l’ouvrage qu’il 
consacre à l’institution par la loi française du crime contre l’espèce humaine réprimant le 
                                                 
843  Voir M. Salvi, « Principe de justice », in Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, p. 556. 
L’auteur renvoie dos à dos les naturalistes issus de la doctrine de l’Église et les laïcs naturalistes dans leur 
pratique de l’approche naturaliste. 
844  Ibid. p. 556. Pour l’auteur, cette position est absurde et elle caractérise son inanité par le fait que « de 
tous temps les hommes ont interféré avec la nature ». 
845  A. Fagot-Largeault, Éthique et Normativité. Il s’agit d’une communication prononcée à l’Unesco lors 
d’une rencontre intitulée « Physiologie et respect de la vie », 25-26 sept. 1995, organisée par l’Union 
internationale des sciences physiologiques et l’Unesco, cf. D. Noble et J.-D. Vincent, L’Éthique du vivant, 
publication Unesco, 1997, p. 37-41. L’auteur résume les diverses positions philosophiques naturalistes. Selon lui, 
la grande époque du naturalisme éthique militant fut « antirationaliste » et va de pair avec la célébration des 
valeurs vitales promues par « l’évolution biologique » où il était possible de réduire la moralité à la tyrannie des 
gènes ou à la physiologie cérébrale. Pour l’auteur, le naturalisme éthique, s’il a renoncé dans l’ensemble à un 
strict réductionnisme, « continue de situer la morale dans le prolongement de la nature biologique ou de voir 
dans la normativité vitale une préfiguration de la normativité éthique […] ». 
846  P. Descamps, Un crime contre l’espèce humaine ?, enfants clonés, enfants damnés, op. cit. note 591, 
p. 93-118. L’auteur se réfère à la fois à la pensée américaine telle qu’exprimée par Fukuyama et le président du 
Comité de bioéthique de la Maison Blanche, Leon Kass, et à l’esprit qui anima le législateur français dans 
l’institution du crime contre l’espèce humaine dans la lignée de l’avis no 54 du CCNE portant sur le clonage 
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clonage reproductif au motif qu’il est un « crime contre la nature »847. En matière génétique, 
les conclusions des scientifiques suffiraient à caractériser la nature humaine. Dès lors elles 
auraient une telle « portée anthropologique, qu’il conviendrait de les intégrer non seulement à 
notre vision de l’homme, mais aussi au texte même du droit »848. 
 
Si nous nous référons aux développements de notre chapitre I849, nous voyons que la 
génétique a inscrit en effet au cœur de sa discipline un principe d’ordre, une « téléonomie » 
pour reprendre le terme de J. Monod, et qui pour certains auteurs traduit une vision 
aristotélicienne de cause finale, le génome humain, quant à lui, étant la cause formelle850 de 
l’espèce humaine, c’est-à-dire son essence. Or, Aristote lui-même admettait qu’on puisse, à 
l’aide de la prudence, passer de l’être au devoir être, et ce à partir de l’observation de la nature 
concrète, réelle des choses851, à savoir de leur essence852. 
Nous comprenons donc que ce phénomène autonormatif ait pu fleurir spécifiquement dans le 
droit relatif à la génétique. Il n’est question ici ni de scientisme (une foi aveugle en la science) 
ni de biologisme (la décalque de la nature humaine sur sa constitution biologique), mais d’un 
raisonnement sur la nature des choses (la découverte de l’essence de la nature humaine qui 
« résiste », lui est extérieure et dont découle la norme). 
 
Il est à ce stade nécessaire de voir si les auteurs de la DUGH ont adopté un tel raisonnement. 
 
                                                                                                                                                        
reproductif. L’idée défendue par tous ces acteurs est celle d’une profonde antinaturalité du clonage reproductif, 
car ne passant plus par une reproduction sexuée et n’étant plus soumis « à la loterie de l’hérédité ». 
847  Ibid. p. 116. 
848  Ibid. p. 100. 
849  Cf. nos développements supra Titre I, chap. I, « le génome est-il la cause formelle de l’humanité ? ». 
850  Cf.sur la théorie d’Aristote, supra note 311. 
851  H. Batiffol, Philosophie du droit, coll. « Que sais-je ? », op. cit. note 836, p. 59. L’auteur rappelle, dans 
un chapitre qu’il consacre spécifiquement à la nature des choses, la démarche d’Aristote. Aristote observe la 
nature des choses. « Étant donné la nature de la cité et ses fins, elle doit être de dimension raisonnable ; le 
caractère de l’enfant appelle la puissance paternelle ». Il rappelle que pour Aristote, la fonction propre de 
l’intellect humain est de « reconnaître dans le donné sensible les traits généraux qui livrent la nature du concret 
existant » et par là d’opérer des classements en espèces et en genre. Surtout, il rappelle que la philosophie 
d’Aristote tend à dégager un ordre des choses, « une finalités des êtres ». 
852  C. Atias, Philosophie du droit, PUF, 1999, p. 66-67. Pour Aristote, c’est l’appréhension de l’essence 
des êtres concrets qui permet de saisir les choses dans leur singularité : « L’essence est le principe unique par 
rapport auquel se disent les significations multiples de l’être. L’accident est ce qui advient sans relever de 
l’essence de qui ou de ce qui le subit. » 
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c) La nature des choses dans la DUGH 
 
Il est difficile de ne pas penser que la DUGH, en instituant juridiquement le génome humain, 
n’ait pas été guidée par un raisonnement reposant sur la nature des choses. De fait, la DUGH a 
pu procéder à un constat naturalisant (1) et y apporter des solutions en termes normatifs (2). 
 
1° Le constat fondé sur la nature des choses 
 
Ainsi Florence Bellivier a-t-elle pu relever, pour en déplorer la trop grande facilité et 
l’absence d’efficacité juridique, qu’un raisonnement fondé sur la nature des choses avait pu 
conduire à l’adoption d’une qualification juridique commune du génome humain, calquée sur 
la nature biologique commune des gènes partagés par l’espèce humaine853. 
 
La lecture de l’article 3854 nous donne un indice sur le fait que l’Unesco prend en compte ce 
que serait le génome humain « par nature », savoir en l’occurrence soumis aux lois de 
l’évolution, mutant et changeant, influencé par l’environnement, l’état de santé, etc. 
 
Cet article, nous l’avons déjà noté, n’est pas normatif855. Il décrit une situation, un état de fait 
qui s’impose de l’extérieur, un donné qui résiste. Nous pourrions donc présupposer qu’il 
décrit bel et bien une « nature des choses » qui gouvernerait le génome et sur laquelle il est 
possible pour le droit de prendre appui. 
 
                                                 
853  F. Bellivier, «« Le Génome entre nature des choses et artefact » op.cit.note 70. L’auteur ayant rappelé 
que la seule qualification juridique connue pour le génome humain était celle de patrimoine commun de 
l’humanité, même si l’Unesco n’en avait finalement retenu que le sens symbolique, met en lumière 
« l’irréductible “naturalité” du génome » sur laquelle s’appuie cette qualification et qui fait obstacle à 
l’appréhension de son caractère artéfactuel. Elle indique que la qualification est déduite implicitement de la 
« nature du génome », savoir « le fait qu’il appartienne à l’espèce humaine entière » (p. 8). Mais selon l’auteur, 
cette qualification naturalisante est trop rapide, elle est l’indice « d’un raisonnement sommaire » (p. 8). Elle est 
surtout inefficace, par exemple pour protéger les génomes individuels : « Il ne s’agit pas de prétendre que le droit 
doit bannir toute référence à la nature mais que pour être efficace juridiquement, cette référence doit passer par 
un remodelage qui signe, tout simplement, le passage de l’être au devoir-être, de la nature des choses à la nature 
juridique. » 
854  Article 3 de la DUGH : « Le génome humain, par nature évolutif, est sujet à des mutations. Il renferme 
des potentialités qui s’expriment différemment selon l’environnement naturel et social de chaque individu, en ce 
qui concerne notamment l’état de santé, les conditions de vie, la nutrition et l’éducation. » 
855 Voir supra nos développements, §3 de la section 2 du présent chapitre.  
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Or, nous avons supposé que l’article 3 contenait la description du programme génétique et 
qu’il présentait, en tant que le programme était un des constituants de l’identité humaine, une 
vision essentialiste. Dès lors, la conclusion s’impose d’elle-même : la DUGH a bien constaté 
qu’il existait une nature des choses en décrivant qu’il existait un programme, un principe 
d’ordre, soumis aux lois de l’évolution et de l’environnement ; ce faisant, elle n’a pas assimilé 
le génome à la nature humaine, mais elle a tiré une conclusion normative majeure de ce 
constat, celle de la spécificité du traitement juridique à apporter au génome des êtres humains 
en tant qu’il est constitutif d’identité. Cette conclusion pourrait être qualifiée de truisme si 
nous ne prenions pas la peine de décrire les différentes déclinaisons de cette spécificité 
juridique au sein du texte. 
 
2° Les déclinaisons de la spécificité du traitement juridique du génome-programme 
 
Trois principales déclinaisons de la spécificité d’un traitement juridique en rapport avec le 
constat d’un génome porteur d’un programme identitaire présidant selon un principe d’ordre 
auquel on ne peut rien changer  à l’ontogenèse, la phylogenèse et les phénotype des 
humains, peuvent être décelées, à notre sens, au sein du texte. 
 
La nécessité de la conservation et du partage des connaissances sur le génome comme 
éléments identitaires de l’espèce 
 
La conviction du caractère essentiel du programme génétique d’un être humain a mené 
l’Unesco à qualifier, par l’article 1 de la DUGH, le génome humain de patrimoine de 
l’humanité au sens symbolique. Nous avons précédemment décrit que le génome était alors 
compris comme un concept culturel, en tant qu’il était la réunion fictive des expressions de 
tous les génomes des êtres humains, passés, présents et à venir, lien commun de mémoire et 
d’avenir entre les êtres humains. 
Cette mise en valeur d’une dimension patrimoniale de l’expression de tous les génomes 
humains repose sur le constat effectué par l’article 3 du programme génétique contenu dans le 
génome, soumis aux lois de l’évolution et de l’environnement et de son caractère essentiel en 
tant qu’il constitue un des éléments identitaires de l’espèce humaine, trace de son passé et 
« creuset d’évolution » pour reprendre les termes de l’Unesco. 
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La même conviction gouverne à notre sens les articles 18 et 19 de la DUGH, destinés à 
promouvoir le partage de la connaissance sur le génome humain au profit de toute l’humanité, 
et particulièrement au profit des pays en développement856. 
 
Quant au programme génétique présent dans chacun des génomes individuels, recevant et 
traitant l’information au sens primaire et secondaire857, son caractère essentiel constaté par 
l’Unesco gouverne l’édiction de deux types d’énoncés normatifs qu’il nous faut brièvement 
décrire et que nous développerons davantage en troisième partie. 
 
La nécessité de la protection lors de l’intervention sur le génome individuel 
 
Pour l’Unesco, le génome d’un individu n’est pas intangible mais il est gouverné par le 
programme, lui-même soumis aux lois de l’évolution et à l’environnement et aux 
« potentialités »pour reprendre le terme de l’article 3  qui y sont contenues. C’est la 
constatation de ce donné par nature qui pousse à ce qu’il soit plus difficile d’y apporter une 
modification que de porter atteinte au corps lui-même. 
Le raisonnement naturalisant peut être ici résumé comme suit : le génome d’un individu, en 
raison des potentialités qui y sont contenues savoir les différentes expressions inconnues 
induites par l’interaction des gènes, de l’environnement et des lois de l’évolution  doit 
d’abord être préservé, une atteinte représentant potentiellement une erreur de programmation 
engendrant éventuellement des effets non-connus. 
                                                 
856  Article 18 de la DUGH : « Les États devraient s’efforcer, dans le respect des principes prévus par la 
présente Déclaration, de continuer à favoriser la diffusion internationale de la connaissance scientifique sur le 
génome humain, sur la diversité humaine et sur les recherches en génétique et, à cet égard, à favoriser la 
coopération scientifique et culturelle. » 
 Article 19a) de la DUGH : « Dans le cadre de la coopération internationale avec les pays en 
développement, les États devraient s’efforcer d’encourager des mesures visant à : 
i)  évaluer les risques et les avantages liés aux recherches sur le génome humain et prévenir les 
abus ; 
ii)  étendre et renforcer la capacité des pays en développement de mener des recherches en 
biologie et en génétique humaines, compte tenu de leurs problèmes spécifiques ; 
iii)  permettre aux pays en développement de bénéficier des avancées de la recherche scientifique et 
technologique, de façon à favoriser le progrès économique et social au profit de tous ; 
iv)  favoriser le libre échange des connaissances et de l’information scientifiques, dans les 
domaines de la biologie, de la génétique et de la médecine. 
 b) Les organisations internationales compétentes devraient soutenir et promouvoir les initiatives prises 
par les États aux fins énumérées ci-dessus ». 
857  L’information génétique primaire est désignée en doctrine comme celle qui « informe » au sens 
étymologique de donner sa forme ; elle se rattache à l’ontogenèse et à la phylogenèse. Elle se distingue de 
l’information secondaire qui concerne l’individu, qui elle est identifiante et se rattache au phénotype. Voir supra 
nos développements « l’information génétique moins signifiante qu’identifiante » présent titre, chap II section 
2,§2. 
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La DUGH, dans son article 5, met en forme cette exigence en obligeant à la mise en œuvre 
d’une procédure « d’évaluation rigoureuse et préalable des risques et avantages potentiels »858 
Lors de la 8e réunion de sa Commission juridique les 16 et 17 décembre 1996859, le CIB 
précise ce qu’il entend par les termes « recherches », « traitement « ou diagnostic », 
finalement insérés à l’article 5 de la DUGH. Il s’agit de « toute manipulation ou altération 
susceptible d’avoir des répercussions physiques, psychologiques, économiques, sociales ou 
autres». Les termes de « manipulations » ou d’ « altération » corroborent l’idée d’un 
programme naturel, entier et fini dont l’atteinte à l’intégrité peut provoquer des conséquences. 
 
L’article 8860 de la DUGH qui énonce que la réparation équitable du dommage causé au 
génome d’une personne constitue la suite logique de la règle de précaution861 énoncée dans 
l’article 5. 
 
Droit de ne pas connaître sa prédétermination génétique 
 
Ici, le raisonnement naturalisant pourrait être résumé comme suit : puisque le génome et le 
programme qui y est contenu président à un développement phénotypique par nature, il doit 
donc être possible à une personne de ne pas connaître son avenir phénotypique naturel. 
Cet article nous apparaît comme l’un des plus significatifs de la croyance dans un programme 
génétique tel que défini à l’article 3, savoir les informations informantes au sens de 
l’information primaire et les potentialités qui y sont contenues traitées par le programme. 
 
Ce droit de ne pas savoir est formalisé à l’article 5c de la DUGH862. Il traduit un principe 
récurrent en matière bioéthique, également présent, par exemple, dans la convention 
                                                 
858  Article 5a) de la DUGH : « Une recherche, un traitement ou un diagnostic portant sur le génome d’un 
individu, ne peut être effectué qu’après une évaluation rigoureuse et préalable des risques et avantages potentiels 
qui leur sont liés et en conformité avec toutes les autres prescriptions prévues par la législation nationale. » 
859  Genèse de la DUGH,  p. 112. 
860  Article 8 de la DUGH : « Tout individu a droit, conformément au droit international et au droit 
interne,à une réparation équitable du dommage qu’il aurait subi et dont la cause directe et déterminante serait 
une intervention sur son génome. » 
861  Il s’agit bien en effet ici pour l’Unesco de se référer implicitement au principe de précaution. Cf. H. 
Gros Espiell, « Introduction », in Genèse de la DUGH, p. 4 : « Cet article (l’article 5) dans son ensemble énonce 
les principes essentiels auxquels doit être subordonnée toute intervention pratiquée sur le génome humain, 
savoir, premièrement le principe de précaution, corollaire du droit à la sécurité et à la santé ; et, deuxièmement, 
le principe du consentement préalable, libre et éclairé, conséquence du droit à la liberté individuelle. ». Nous 
verrons infra titre III, chap.II section 3,§1 que cet emploi du concept de principe de précaution peut apparaître 
comme abusif. 
862  Article 5c) de la DUGH : « Le droit de chacun de décider d’être informé ou non des résultats d’un 
examen génétique et de ses conséquences devrait être respecté. » 
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d’Oveido863, et est repris dans nombre de réflexions éthiques sur les applications des 
recherches génétiques864. Ledit principe est regardé comme la déclinaison du « droit à un 
avenir ouvert », encore appelé « droit à l’ignorance génétique », formulé par le philosophe 
Hans Jonas865. Il faut cependant noter qu’il subit une contestation en doctrine bioéthique. 
Gilbert Hottois considère par exemple que ce droit repose sur un sophisme, celui de faire dire 
au concept de l’autonomie de l’individu qu’il impliquerait cette liberté de choix. Or ce même 
concept d’autonomie du sujet selon la définition kantienne qui est généralement adoptée en 
bioéthique  est fondé sur le droit de savoir et « encourage le devoir de savoir parce que 
l’autonomie du sujet n’est possible et ne s’accroît qu’avec l’aide de la connaissance venant 
éclairer la volonté et la liberté »866. 
 
La spécificité des données génétiques 
 
Puisque le génome et son programme gouvernent les expressions phénotypiques, les données 
génétiques au sens de l’information secondaire, fruits de l’expression des génomes, sont 
nécessairement plus importantes et plus sensibles que d’autres, d’où le postulat de leur 
spécificité, tel d’ailleurs qu’il est parfaitement formulé dans la Déclaration internationale sur 
les données génétiques de l’Unesco867. De ce constat découle également la confidentialité qui 
s’attache à leur traitement. Le raisonnement naturalisant se déduit ici du mot « données », 
c’est-à-dire de choses, analysées certes mais non créées, ou produites, gérées par le 
programme génétique. 
 
                                                 
863  La convention d’Oviedo en fait un principe général ne s’appliquant pas seulement à la génétique, en 
son chap. III intitulé : « Vie privée et droit à l'information » à l’article 10.2 : « Toute personne a le droit de connaître 
toute information recueillie sur sa santé. Cependant, la volonté d'une personne de ne pas être informée doit être 
respectée. » 
864  Voir par exemple l’avis no 72 du CCNE, Réflexions sur l’extension du diagnostic préimplantatoire, et 
notamment la réflexion sur l’extension du DPI pour des embryons potentiellement atteints de la maladie de 
Huntington et dont les parents ne souhaitent pas invoquant ici leur droit de ne pas savoir  leur statut 
génétique. 
865  Tel qu’il l’aurait formulé dans un article « Lasst uns einen Menschen klonieren ; von des Eugenik zu 
der Gentechnologie », cité par P. Descamps, Un crime contre l’espèce humaine, op. cit. note 591, p. 135, note 30 
. 
866  Voir G. Hottois et J.-N. Missa, Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, entrée « Droit de 
ne pas savoir » par G. Hottois, p. 306-307. 
867  Déclaration internationale sur les données génétiques (DIDG) adoptée par la 32e conférence générale 
de l’Unesco le 16 oct. 2003, 6e considérant : « Reconnaissant également que les données génétiques humaines 
présentent une spécificité qui tient à leur caractère sensible, en ce qu’elles peuvent indiquer des prédispositions 
génétiques concernant des individus et que ce pouvoir prédictif peut être plus étendu que ne l’indiquent les 
évaluations faites au moment de l’obtention des données ; (…). » 
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On relèvera en revanche, pour y revenir plus longuement dans notre deuxième partie, que ni le 
clonage reproductif humain, ni la thérapie génique germinale ne font l’objet d’énoncés 
prohibitifs fondés sur un raisonnement naturalisant constatant l’existence d’un programme 
contenu dans le génome humain, mais uniquement par référence à la potentielle atteinte au 
principe de dignité humaine868. 
 
Il y a donc plusieurs raisonnements « naturalisants » au sein de la DUGH fondés, comme on 
l’a compris, sur une notion de programme génétique soumis aux mutations et aux lois de 
l’évolution et à l’environnement et, plus fondamentalement, sur un principe d’ordre 
gouvernant la phylogenèse, l’ontogenèse et le phénotype des individus humains. Dès lors 
cependant que l’on a constaté la remise en cause des notions de programme, d’information 
génétique et même de gène, il nous faut nous interroger sur l’efficience des règles instaurant 
le postulat de la spécificité du traitement juridique du génome humain. 
 
§3 Des règles de droit fondées sur des concepts réfutés 
 
a) Un changement de paradigme qui n’est pas appréhendé par le droit 
 
Nous avons vu que la discipline génétique vivait un changement de paradigme. Nous avons 
décrit la remise en cause des notions de programme génétique en tant qu’il laisserait supposer 
l’organisation et le traitement d’une information génétique dans une optique trop statique ou 
du moins axée vers une direction précise. Or, il se révèle que l’information génétique n’est 
pas nécessairement porteuse de sens, qu’elle n’est pas nécessairement dirigée dans une seule 
direction, et que le gène lui-même, simple construction du biologiste, ne serait ni préexistant, 
ni même intelligent, et certainement plus omnipotent, de sorte que le génome ne se 
comprendrait plutôt comme un ensemble générateur de protéines, selon des modes non-
spécifiques qui resteraient à déterminer869. 
                                                 
868  Voir pour l’interdiction formelle du clonage humain à but reproductif l’article 11 de la DUGH : « Des 
pratiques qui sont contraires à la dignité humaine, telles que le clonage à des fins de reproduction d’êtres 
humains, ne doivent pas être permises. Les États et les organisations internationales compétentes sont invités à 
coopérer afin d’identifier de telles pratiques et de prendre, au niveau national et international, les mesures qui 
s’imposent, conformément aux principes énoncés dans la présente Déclaration. » 
 En ce qui concerne la thérapie génique germinale, voir l’article 24 de la DUGH dans le chapitre 
consacré à la mise en œuvre des principes. 
869  Voir supra nos développements Titre I, chap. I, section 2, §2 : « Que reste-t-il du programme 
génétique ? ». 
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Ainsi, le principe d’ordre contenu dans le génome-programme qui gouvernait naguère la 
vision de la génétique est-il mis à mal, le fonctionnement du génome étant englobé dans une 
vision holistique de la biologie en général et du fonctionnement de la machinerie cellulaire en 
particulier. 
On concédera que l’Unesco a su, dans sa conception du programme, introduire les influences 
de l’environnement, les mutations spontanées, etc. ; mais en aucun cas on ne peut plus dire 
désormais à l’instar de notre texte que le génome « renferme des potentialités » : sa 
caractéristique principale étant justement d’être ouvert et en interaction avec d’autres 
phénomènes biologiques. 
 
Il s’agit donc d’un changement de paradigme au sens kuhnien du terme, après une période 
dite de « science normale »870 pendant laquelle les scientifiques s’accordent sur un paradigme, 
la survenue d’une crise871 (mise ici en relief par le relatif échec du Projet Génome Humain) et 
l’adoption d’un nouveau paradigme, en l’occurrence celui de l’inclusion de la génétique dans 
la vision holistique des phénomènes biologiques. 
 
Or ce changement de paradigme n’est pas pris en compte par la DUGH, non plus d’ailleurs 
que par d’autres normes nationales ou internationales plus contraignantes, telle la convention 
d’Oviedo872 et la récente loi française relative à la bioéthique. Le gène y conserve son pouvoir 
omnicausal. Si l’on se réfère, par exemple, à l’instauration de la récente incrimination du 
clonage reproductif en droit français873 et aux motivations qui transparaissent dans le débat 
                                                 
870  Cf. C. Atias, Épistémologie juridique, op. cit. note 624, p. 45-47 : Thomas Kuhn, dans son ouvrage de 
référence La Structure des révolutions scientifiques, distingue des périodes de stabilité en science « caractérisées 
par un effort constant d’approfondissement canalisé par des notions fondamentales tenues à l’abri de la 
critique ». Ces périodes sont appelées périodes de « science normale ». 
871  Ibid. p. 46, la crise fait place alors à la science extraordinaire, où des controverses s’engagent dans un 
monde « réinventé ». 
872   La convention d’Oviedo vise à protéger l’être humain également dans son appartenance à 
l’espèce, tel qu’il ressort du 9e considérant de son préambule : « Convaincus de la nécessité de respecter l'être 
humain à la fois comme individu et dans son appartenance à l'espèce humaine et reconnaissant l'importance 
d'assurer sa dignité. » 
  Par là et ainsi qu’il est exprimé dans son rapport explicatif (élaboré par J. Michaud, président du CDBI 
op. cit. note 573), elle vise expressément les applications de la génétique qui sont considérées en conséquence 
comme potentiellement attentatoires à l’espèce. Cette affirmation véhicule une vision omnipotente de la 
génétique. 
873  Loi no 2004-800, 6 août 2004 : JO du 7 août. Dans le nouvel article 16-4 al. 3 du code civil (article 25 
de la loi), le clonage reproductif humain est défini comme « toute intervention ayant pour but de faire naître un 
enfant génétiquement identique à une autre personne vivante ou décédée ». C’est assez dire l’importance 
accordée par le législateur français à la constitution génétique d’une personne. 
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parlementaire874, on s’aperçoit que c’est l’importance donnée à la possession par l’individu 
clone d’un génome identique à l’individu cloné qui est un des éléments moteurs de 
l’interdiction. Tout se passe comme si tant le développement d’un embryon obtenu par 
clonage que son futur développement phénotypique était entièrement déterminé par la 
possession d’un même génome. Tout se passerait donc comme si le droit ne pouvait tirer 
aucun enseignement d’une révolution épistémologique en cours et qu’il doive conserver une 
vision cosmologique de la génétique, omnisciente et omnipotente qui le mène à édicter des 
normes spécifiques en génétique. 
 
b) Les conséquences : une surestimation des bienfaits et des risques de la génétique 
 
Dès lors, cette vision épistémologique au pire erronée au mieux dépassée conduit 
nécessairement à une surestimation des bienfaits comme des risques susceptibles d’être 
apportés par la génétique. La mention desdits bienfaits et risques est posée en préambule de la 
déclaration875 comme de la convention d’Oviedo876. Elle constitue, de plus, un cliché dans les 
avis des comités d’éthiques appelés à se prononcer sur des applications de la recherche 
génétique. 
 
Ainsi la DUGH, dans les énoncés normatifs issus de la constatation de la notion de 
programme génétique, aurait, elle-aussi, surestimé ces bienfaits et ces risques. Mais cette 
remise en cause épistémologique est-elle de nature à invalider lesdits énoncés normatifs ? 
 
                                                 
874  Voir à ce sujet P. Descamps, Un crime contre l’espèce humaine…, op. cit. note 591, qui procède tout au 
long de son ouvrage à l’analyse des débats parlementaires ayant présidé à l’adoption de la nouvelle 
incrimination. 
875  Voir le 6e considérant du préambule de la DUGH : « Reconnaissant que les recherches sur le génome 
humain et leurs applications ouvrent d’immenses perspectives d’amélioration de la santé des individus et de 
l’humanité tout entière, mais soulignant qu’elles doivent en même temps respecter pleinement la dignité, la 
liberté et les droits de l’homme, ainsi que l’interdiction de toute forme de discrimination fondée sur les 
caractéristiques génétiques, » 
876  Voir le rapport explicatif de la convention élaboré par J. Michaud, président du CDBI, op. cit. note 573, 
point I.4 : 
 - « En troisième lieu et enfin, il s'agit de l'espèce. Une grande part des réalisations actuelles et des 
avancées à venir procède de la génétique. La connaissance du génome progresse et, par suite progressent les 
moyens d'y exercer action et influence. Cette connaissance permet déjà des progrès considérables dans le 
diagnostic et, parfois, dans la prévention d'un nombre croissant de maladies. Il y a des raisons d'espérer qu'elle 
puisse aussi permettre des progrès thérapeutiques. On ne saurait cependant exclure les risques qu'offre pareille 
maîtrise qui ira en s'accroissant. Ce ne sont plus l'individu ni la société qui sont susceptibles d'être en danger, 
mais l'espèce même. La convention a dressé des parades dans son préambule, d'abord par la référence au 
bénéfice des générations futures et de l'humanité toute entière, et tout au long du texte par la garantie devant être 
apportée par la loi à l'identité de l'être humain. » 
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Il est possible de penser que le droit ait eu une vision naïve de la génétique, celle décrite dans 
notre chapitre I comme appartenant au corps social, engendrée par les effets d’annonce du 
Projet Génome Humain et la vision profane et sacralisée du génome877. Cette perception naïve 
et sans recul est de nature à mettre en doute l’existence même de la règle et son efficacité878. 
Elle est dénoncée notamment par M. Morange879 à propos des notions de découverte et 
d’invention telles qu’elles sont appréhendées par le droit qui « se contente malheureusement 
trop souvent d’une vision épistémologique naïve ». Pour l’auteur, le gène ne préexiste pas 
dans la nature, c’est une construction du biologiste. Il ne peut donc être qualifié a priori de 
découverte et il convient que soit recherché précisément ce qui est breveté (« simple séquence 
de nucléotide ou interprétation structurale et fonctionnelle »). M. Morange conclut : « Le 
travail d’adaptation juridique à cette révolution épistémologique sera sans doute difficile. Le 
cas du gène est peut-être un des exemples qui en montrent pourtant le mieux la nécessité. »880 
 
Mais il est également possible de penser que le droit, averti des croyances du corps social, 
peut y prendre appui pour édicter des normes. 
Nous ne trancherons pas le débat concernant la déclaration mais nous contenterons d’exposer 
l’hypothèse. 
c) Un droit sciemment fondé sur la croyance en l’omnipotence génétique ? 
 
Un courant dit « réaliste » en théorie du droit s’est attaché à démontrer que le droit 
s’apparentait à la croyance qu’il convient de se comporter d’une certaine manière ; elle ne 
reposerait nullement sur la validité des normes. La validité d’une norme est seulement son 
existence constatable empiriquement ; les réalistes se réfèrent pour parler de normes à un 
                                                 
877 Voir supra nos développements Titre I , chap.I, section 2,§2 : « une vision sacralisée du génome 
programme ». 
878  Cf. P. Descamps, Un crime contre l’espèce humaine…, op. cit. note 591, p. 144, à propos de 
l’incrimination du clonage à but reproductif dans la loi française : « La loi n’est toujours qu’une convention 
passée entre les hommes. Que cette convention tende à un maximum de rationalité et d’universalité est bien 
évidemment plus que souhaitable, mais lorsqu’elle tend à se faire le reflet de l’état d’esprit moyen de la société 
civile et que la conséquence immédiate en est une naturalisation du droit, une inscription de la norme juridique 
dans le biologique, on peut craindre d’y perdre plus que d’y gagner. » Un peu plus loin, l’auteur, ayant conclu 
que la loi française consacrait l’inscription de la nature dans le droit, déplore ce mouvement notamment « parce 
que la référence à la nature est en l’occurrence biaisée puisqu’elle se fonde sur des représentations simplistes qui 
n’ont, scientifiquement du moins, aucune pertinence ; elle est donc arbitraire et mensongère ». (nous soulignons). 
879  M. Morange, Déconstruction de la notion de gène, in La Génétique, science humaine, art. cité  note 
246  p. 118. 
880  Ibid. p. 118 : « Sait-on on ne sait-on pas ? S’agit-il d’une découverte ou d’une invention ? Dans la 
vision constructiviste de la science qui domine aujourd’hui, les notions de savoir (de connaissance) ou de 
découverte ont perdu leur simplicité d’antan. » 
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ensemble de « faits sociaux que la science du droit considère comme nécessaires et 
suffisants »881. 
 
En l’occurrence, les normes juridiques qui s’occupent de génétique pourraient, selon l’analyse 
réaliste, ne pas être analysées sous l’angle de leur validité sont-elles fondées, en droit, ou 
par nature ?  mais uniquement sous l’angle de ce qui est reconnu comme règle. L’idée du 
programme génétique gouvernée par l’omnipotence génétique largement répandue dans le 
corps social pourrait donc valablement être retenue par les juristes dans la production de 
normes882. 
 
Bien plus, le droit pourrait même suivre, dans notre matière, un raisonnement que l’on 
pourrait qualifier de cynique. Conscient de la vision profane naïve de la génétique et de son 
omnipotence, le droit pourrait la prendre en compte pour tenter de parer ses effets. Ainsi, dans 
l’hypothèse où le droit aurait pris conscience du changement de paradigme susmentionné, 
l’idée de l’omnipotence du gène serait si prégnante dans le monde profane qu’il conviendrait 
d’édicter des normes tenant compte des intentions néfastes issues d’une telle vision. On peut 
prendre l’exemple de l’interdiction légale du clonage à but reproductif, au motif que le clone 
serait génétiquement identique et en conséquence déterminé à l’instar de son modèle. Le droit 
édictant cette norme pourrait ne pas prendre au sérieux cette motivation manifestement 
infondée ; en revanche, il pourrait maintenir la règle au regard de l’intention des personnes 
qui désirent recourir au clonage, intention dominée par une vision déterministe de la 
génétique et soupçonnée d’être motivée par la « création » d’une copie de soi-même. 
                                                 
881  Voir l’article « Réalisme » d’É. Millard, in D. Alland et S. Rials, Dictionnaire de la culture juridique, 
op. cit. note 659, p. 1297-1299. L’auteur distingue réalisme américain et scandinave ; il commente surtout les 
théories de cette dernière école : « Le droit n’est pas, pour les réalistes scandinaves, l’expression d’un idéal de 
justice, ou un quelconque ordre normatif existant réellement en tant que tel. Le droit s’apparente à une croyance. 
Il consiste en un phénomène psychologique collectif, la croyance qu’existent des commandements de se 
conduire d’une certaine manière (la croyance donc qu’existe cet idéal de justice, ou cet ordre normatif, ou une 
puissance supérieure). C’est cette croyance qui constitue le fait réel (droit) objet de la science juridique. Si la 
norme existe réellement, c’est comme croyance qu’il existe un devoir de se comporter d’une certaine façon et 
non comme devoir réellement existant. » 
882  On notera qu’on pourrait rejoindre ici le raisonnement sur « la nature des choses » que nous avons 
préalablement exposé. À ce sujet, on peut se reporter aux travaux du réaliste scandinave A. Ross pour lequel « la 
nature de la chose » fait partie des « facteurs libres » desquels la règle de droit découle et par laquelle elle vit (en 
tant par exemple qu’elle est appliquée par un juge). Pour cet auteur, les facteurs libres permettent de dépasser les 
théories classiques des sources du droit : « Le rôle principal que jouent ces facteurs libres est d’entourer la règle 
autoritaire, on pourrait dire comme d’une atmosphère, et de lui inspirer une vie spontanée. Que l’on réfléchisse à 
ce que seraient nos constitutions, nos lois et nos décrets, s’ils ne reposaient sur des milliers de prémisses 
vivantes, mais non exprimées, qui leur servent de base d’interprétation. Qu’on envisage, pour un instant, un 
habitant de la planète Mars comme exécuteur “exact” de nos lois, on ne pourrait jamais en imaginer le résultat. » 
Introduction à l’empirisme juridique, textes théoriques par A. Ross, présentation É. Millard et E. Metzner, 
Bruylant, LGDJ, 2004, p. 34-35. 
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Un tel raisonnement est prêté à J. Habermas par M. Descamps883. Pour dénoncer les dérives 
des techniques utilisant les connaissances génétiques, comme ouvrant le chemin d’un 
eugénisme libéral, Habermas revivifie la notion d’un « droit à un patrimoine génétique non-
manipulé »884. Habermas voit là le moyen d’éviter juridiquement tant les dérives du 
diagnostic génétique anténatal (particulièrement du diagnostic préimplantatoire) que celles du 
clonage humain reproductif. 
Certains commentaires du texte du philosophe déplorent ici qu’il se soit aventuré sur un 
terrain naturalisant885, mais M. Descamps ne voit là chez le philosophe qu’un prolongement 
de sa théorie du principe communicationnel. Habermas insiste en effet pour condamner le 
clonage reproductif, sur l’intention des parents de l’enfant cloné dont le mode de naissance 
voulu prédéterminé ne permet plus ni individuation ni autonomie886. En conséquence, ce 
serait l’existence même de cette intention moralement répréhensible qu’il conviendrait de 
réprimer887. 
                                                 
883  P. Descamps, Un crime contre l’espèce humaine…, op. cit. note 591, p. 139-142. 
884  J. Habermas, L’Avenir de la nature humaine, vers un eugénisme libéral ?, Gallimard, 2002, p. 40. 
Habermas part du constat que la fécondation in vitro a rendu accessible à la recherche l’embryon humain, et que 
ce dernier est désormais susceptible d’être soumis à un diagnostic génétique, via le diagnostic préimplantatoire 
avant qu’il soit décidé s’il a le droit de se développer ou non. Pour le philosophe, l’argument de la pente 
glissante est alors tout à fait recevable et on doit prendre en considération, selon lui, les techniques qui sont 
encore inaccessibles pour régler les questions éthiques posées par l’application des techniques disponibles 
actuellement. Ainsi, selon l’auteur, on peut facilement passer du stade de « la sélection des éléments 
indésirables » lors du tri d’embryon dans le DPI, à celui de « l’optimisation de facteurs désirables » par 
l’intervention correctrice sur le génome humain (p. 37). Pour parer ce risque, le philosophe envisage en guise de 
« protection juridique » un « droit à héritage génétique n’ayant pas été soumis à une intervention artificielle » 
(p. 46). Il l’inscrit dans la droite ligne du droit à hériter d’un patrimoine juridique non-manipulé, objet d’une 
résolution du Conseil de l’Europe de 1982. 
885  D. Lecourt, Humain, posthumain, op. cit. note 594 , p. 36-37 : « […] Le philosophe de Francfort défend 
maintenant ce qu’il appelle une “éthique de l’espèce humaine”. Comment expliquer cette bizarrerie naturaliste. 
[…] Qu’a-t-on gagné à introduire dans le débat ce mot “d’espèce”, ce mot de biologie ou plutôt d’histoire 
naturelle ? On y perd au contraire, l’essentiel du bénéfice qu’on est en droit d’attendre du transcendantalisme. Si 
l’on pouvait parler d'éthique de l’espèce, la notion d’éthique ne renverrait plus à des questions de valeur, c’est-à-
dire aussi de droit, mais à des réalités de nature biologique ! » 
886  J. Habermas, L’Avenir de la nature humaine, vers un eugénisme libéral, op. cit. note 884, p. 36. Pour le 
philosophe, la question principale est la suivante : « Le fait d’avoir été créé sous réserve et de n’avoir reçu le 
droit au développement et à l’existence qu’après une enquête génétique est-il compatible avec la dignité 
humaine ? » Toute « programmation génétique » d’un enfant est, selon l’auteur, susceptible de « déterminer le 
comportement » de la personne ainsi programmée et entraîne une « mutation de la conscience », un changement 
dans le rapport qu’elle a elle-même. L’auteur précise, plus avant dans l’ouvrage (p. 79), en quoi « la 
programmation génétique d’un enfant » nuit à son autonomie : « Les intentions programmatrices de parents 
ambitieux ou voués à l’expérimentation, ou même simplement de parents inquiets, ont le statut particulier d’une 
attente unilatérale et indiscutable. » En d’autres termes, l’adolescent peut toujours revisiter les choix 
socioculturels que ses parents ont effectués pour lui, il ne peut en aucun cas revisiter les choix de programmation 
génétique que les parents ont pris « sans avoir du tout supputé le moindre consentement, uniquement en fonction 
de leurs propres préférences, comme s’ils avaient disposé d’une chose » (p. 80). 
887  P. Descamps, Un crime contre l’espèce humaine…, op. cit. note 591, p. 139-142 : « Ce qui compte en 
effet pour Habermas et en ce sens il enferme soigneusement son propos dans le strict champ de la 
communication c’est qu’il soit possible moyennant une certaine méconnaissance de la causalité 
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Tant la vision réaliste du droit que celle qui consisterait à n’édicter des normes qu’en 
considération de la perception profane de la génétique frisent le cynisme. Nous ne nous 
prononçons pas sur le fait que l’Unesco ait pu épouser l’une ou l’autre de ces perspectives 
dans l’élaboration de la DUGH. Nous pouvons en revanche en les considérant sous ces deux 
perspectives  nous risquer à mesurer si la spécificité des normes découlant de la notion de 
programme génétique présente une réalisation sociale ou une certaine adéquation avec des 
comportements sociaux étant précisé que nous ne traitons pas ici de leur effectivité sur le 
plan juridique. 
d) La mise en question de la spécificité juridique des énoncés normatifs de la DUGH 
fondés sur l’idée du programme 
 
Il nous semble qu’il est impossible, sur le fondement de leur réalisation sociale, de déclarer 
obsolètes ou inutiles les énoncés normatifs de la DUGH issus du constat du programme 
génétique. Il est cependant possible de contester le postulat de leur spécificité même, c’est-à-
dire le fait qu’ils soient appliqués uniquement en matière génétique, tendant à ériger la 
génétique et ses applications en exception. 
Une conséquence positive pourrait cependant résulter finalement de cet exceptionnalisme : il 
aurait tracé la voie de règles pouvant s’appliquer à d’autres domaines. 
 
1° La conservation et le partage des connaissances sur le patrimoine de l’humanité dans un 
sens symbolique 
 
Le partage des connaissances sur le génome humain en tant qu’il est déclaré patrimoine de 
l’humanité au sens symbolique est peut-être un objectif illusoire, et il s’est révélé, dans les 
faits, difficile à atteindre888, mais il n’en demeure pas moins souhaitable. 
Ce principe est loin de résoudre toutes les questions du partage des connaissances dans le 
domaine des sciences de la vie, spécifiquement au profit des pays en développement, mais il 
                                                                                                                                                        
génétique d’estimer que son enfant puisse être programmé et que l’on considère en retour que l’enfant, issu 
d’un embryon manipulé ou produit par clonage, ne puisse pas (et donc ne doive pas) déroger à la règle qui lui a 
été prescrite. Ainsi, même en admettant que la détermination génétique n’est pas plus dommageable à l’enfant à 
venir que n’importe quelle autre forme de programmation intellectuelle ou culturelle, il demeure que la chose 
inquiétante est le fait que des parents puissent croire de fait qu’ils ont créé soit un double, soit une personne 
conforme à leur désir. » 
888  Voir nos développements supra p. 29, relatifs à la bataille à laquelle se sont livrés membres du 
consortium du Projet Génome Humain et acteurs privés, notamment la société Celera genomics. 
 - 228 - 
  
a, croyons-nous, été inspirateur de schémas de partage de même type que celui souhaité au 
départ du Projet Génome Humain, savoir la mise à disposition immédiate des séquences de 
gènes une fois décryptées. Nous songeons aux actuels projets HUPO et HapMap qui 
promeuvent ce type de règles de partage889. 
Bien sûr, on rappellera brièvement pour y revenir dans notre deuxième partie  que la 
demande ou la mise en œuvre de droits de propriété industrielle parasitent le principe de 
partage des connaissances. Il ne s’agit pas là d’une question limitée à la génétique ; d’autres 
connaissances parfaitement essentielles en matière de santé sont loin d’être partagées entre 
pays développés et pays en développement890. 
 
La conservation des connaissances sur le génome humain, en tant qu’il s’agit d’un patrimoine 
de l’identité des hommes présents, passés et à venir reliés dans un sens symbolique, demeure 
quant à elle parfaitement souhaitable, mais au même titre que tout patrimoine culturel et 
scientifique. 
 
2° L’intervention sur le génome d’un individu 
 
L’intervention sur le génome d’un individu, via par exemple une thérapie génique, doit 
demeurer soumise à la précaution. Il n’est en effet toujours pas possible de qualifier la 
thérapie génique de thérapie de routine et les essais diligentés en la matière connaissent des 
réussites mais également d’importants échecs891. Les comportements sociaux sont donc ici 
                                                 
889  Voir par exemple pour le projet HapMap (étude à grande échelle de la fréquence des polymorphismes 
humains), les guidelines for data use, http://www.hapmap.org/guidelines_hapmap_data.html.en (p. consultée le 
25 mai. 2008). « As is now standard practice in large-scale genomic research projects, the International HapMap 
Consortium follows a policy of releasing data as quickly as possible, anticipating that they will be useful for 
many investigators. The Consortium anticipates that the Project's data will be used in many ways, such as for 
developing new analytical methods, in understanding patterns of polymorphism, linkage disequilibrium, and 
haplotype associations, and in guiding selection of markers to map genes affecting specific diseases. Thus, the 
Consortium recognizes that the data are available to all users for any purpose. » 
890  Nous pensons bien sûr aux connaissances objets de brevet sur les molécules dans le traitement de 
maladies telle que le sida et qui font l’objet d’accords sous l’égide de l’OMC tendant à concilier difficilement 
impératifs de protection industrielle et prise en compte d’intérêts majeurs de santé publique face au 
développement d’une pandémie. Voir à ce sujet la dernière décision de l’OMC du 30 août 2003, qui fait suite à 
la déclaration de DOHA (nov. 2001) et qui autorise les pays les moins avancés à importer des médicaments 
génériques. modifications juridiques qui permettront aux pays pauvres d'importer plus facilement des produits 
génériques meilleur marché fabriqués dans le cadre de licences obligatoires s'ils ne sont pas en mesure de 
fabriquer eux-mêmes les médicaments. Voir à ce sujet le site de l’OMC 
http://www.wto.org/french/news_f/pres03_f/pr350_f.htm (p. consultée le 13 avr. 2005). 
891  Voir par exemple l’essai diligenté par l’APHP (dont les investigateurs sont les professeurs Fischer et 
Cavazzano-Calvo). Cet essai relatif au traitement par thérapie génique d’un déficit immunitaire sévère (DICS X) 
a été interrompu par les promoteurs et l’AFSSAPS à la suite de la survenue de trois complications développées 
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conformes avec la règle édictée. Mais cette règle est susceptible d’être appliquée pour toute 
nouvelle thérapie non-génétique. Il n’est qu’à songer aux futures thérapies issues de cellules 
souches humaines892. 
 
3° Le droit de ne pas connaître sa constitution génétique 
 
Le droit de ne pas connaître sa constitution génétique se rattache au droit de ne pas savoir 
lequel, nous l’avons dit893, subit une contestation en raison notamment d’une mauvaise 
interprétation de la notion d’autonomie qui lui sert de fondement et de son caractère 
antihumaniste, paternaliste, voire technophobe894. Il est également contesté à un individu de 
faire valoir son droit de ne pas savoir lorsque la connaissance d’une information de santé peut 
être d’importance pour sa famille, lorsqu’une possibilité de prévention ou de traitement d’une 
maladie est avérée895. 
L’apparition du droit de ne pas savoir est certes liée au développement des techniques de tests 
génétiques prédictifs (présymptomatiques et de prédisposition896), mais peut concerner toute 
connaissance dans le domaine de la santé ou par exemple de la filiation. 
                                                                                                                                                        
par les patients. Voir le communiqué de presse de l’AFSSAPS en date du 24 janv. 2005 sur son site : 
http://agmed.sante.gouv.fr/htm/10/filcoprs/050103.htm (p. consultée le 13 avr. 2005). 
892  Voir à ce sujet les considérant de la directive 2004/23/CE du Parlement européen et du conseil du 31 
mars 2004 relative à l'établissement de normes de qualité et de sécurité pour le don, l'obtention, le contrôle, la 
transformation, la conservation, le stockage et la distribution des tissus et cellules humains (JOCE du 7 avr. 
2004) qui mettent en avant les impératifs de sécurité devant présider au traitement desdites cellules. 
 Voir également les dispositions de la loi française relative à la bioéthique concernant le régime des 
préparations de thérapie cellulaire, tissus et dérivés ainsi que leur conservation, distribution et cession. Ce régime 
instaure une autorisation par l’AFSSAPS, après avis de l’Agence de biomédecine (article 12 de la loi du 6 août 
2004 et article L-1243-2 du code de la santé publique). 
893  Voir supra note 866. 
894  Cf. G. Hottois et J.-N. Missa, Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, entrée « Droit de ne pas savoir » 
par G. Hottois, op. cit. note 4, p. 307 : « Le droit de ne pas savoir va trop souvent de pair avec une philosophie 
antihumaniste, fataliste, aux accents technoscientophobes et non dépourvue de tentations obscurantistes et 
paternalistes. Ses effets à long terme ne peuvent être qu’antiprogressistes et antidémocratiques, renforçant le 
savoir – pouvoir de quelques-uns au détriment des autres ; il est rare que le savoir bien compris et bien utilisé 
soit sans effets positifs […]. » 
895  Ibid., G. Hermeren, entrée « Test génétique », p. 779. 
896 25 recommandations sur les implications éthiques, juridiques et sociales des tests génétiques, 
Commission européenne, groupe d’experts sous la présidence d’E. McNally et d’A. Cambon-Thomsen 
(rapporteur), 2004. On appelle test génétique présymptomatique les tests qui sont pratiqués en l’absence de 
symptômes mais visant à la caractérisation d’un entraînant de façon quasi certaine une maladie, par exemple la 
chorée de Huntington’s qui se déclenche à un âge relatif tardif de la vie. 
 Les tests de prédispositions quant à eux sont destinées à identifier dans le génome des gènes qui 
augmentent le risque de développement d’une maladie. Ils peuvent également concerner l’identification de 
plusieurs gènes combinés dans des maladies multifactorielles. 
 D’après le rapport, p. 22, pour le moment et à de rares exceptions près, ces tests de prédisposition n’ont 
pas prouvé leur utilité clinique, bien qu’ils soient couramment commercialisés sous la forme de kit diagnostic, 
mais ils pourraient devenir de très loin le plus grand objectif pour les tests génétiques dans le futur. 
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Si on partage la conviction que ce droit constitue une avancée sur le plan éthique, il demeure 
évident que l’offre de tests génétiques prédictifs allant s’accroissant, il reste important de 
reconnaître ce droit, en matière génétique comme dans les autres domaines. 
 
4° La spécificité du traitement des données génétiques 
 
En revanche la spécificité de traitement des données génétiques connaît actuellement une 
remise en question, non quant à la confidentialité de leur traitement qui demeure souhaitable 
notamment à raison de l’augmentation de l’offre de tests susmentionnée et de leur possible 
mésusage dans les univers non-médicaux , mais quant à leur distinction même parmi les 
autres données de santé. 
La dénonciation de l’exceptionnalisme génétique dans le domaine du traitement des 
informations de santé est une nouveauté, mais elle sert parfaitement notre propos. Elle est 
fondée sur le constat que même si le public perçoit la pratique d’un test génétique et qu’il est 
dominé par la peur des abus et du mésusage des résultats de ces tests, il convient de rappeler 
que toutes les données médicales sont susceptibles de mésusages et qu’il serait bien plus 
efficace d’instituer des règles générales de qualité et de bon usage desdites données plutôt que 
de distinguer parmi elles les données génétiques897. 
 
On pourrait nuancer cette opinion nouvelle en indiquant que l’énoncé de la spécificité des 
données génétiques et de la spécificité de leur traitement juridique profitera certainement aux 
données risquant d’être identifiantes dans le futur, telles les données protéomiques. On notera 
que ces dernières données sont parfaitement identifiées et prises en compte par l’Unesco au 
sein de la DIDG898. 
 
Il n’en reste pas moins vrai que la remise en cause de l’exceptionnalisme génétique outre 
qu’elle peut être entendue comme l’écho de la réintégration de la génétique au sein d’une 
                                                 
897  Ibid. p. 41-47 : parmi les 25 recommandations du groupe d’experts européens, la recommandation 
relative à l’exceptionnalisme génétique est placée en 3e position. 
 « a. “L’exceptionnalisme génétique” devrait être évité, au plan international, dans le contexte de l’UE et 
au niveau des États membres. Toutefois, la perception par le grand public que les tests génétiques sont différents 
doit être reconnue et prise en compte ; 
 b. L’ensemble des données médicales, y compris les données génétiques, doit satisfaire à des normes de 
qualité et de confidentialité identiquement élevées […]. » 
898  Déclaration internationale sur les données génétiques humaines, adoptée par la 32e conférence générale 
de l’Unesco, le 16 oct. 2003 : les données protéomiques qui sont définies en article 2 (II) font partie intégrante du 
champ couvert par la Déclaration au même titre que les données génétiques et « les échantillons biologiques à 
partir desquels elles sont obtenues » (article premier, a)). 
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vision plus large de la biologie  nous conforte dans la conclusion que la spécificité des 
normes énoncées dans la DUGH issues du constat du principe d’ordre gouvernant le génome 
humain peut être mise en doute parce que les mêmes règles peuvent et doivent s’appliquer 
dans d’autres domaines de la recherche et de la santé. Nous pensons en effet que dès lors que 
l’idée de l’omnipotence explicative de la génétique aura perdu du crédit auprès du public, la 
surestimation des bénéfices comme des risques de la génétique cessera et que la régulation de 
ses applications retrouvera une place au sein d’un ensemble gouvernant la recherche et 
l’expérimentation en santé. 
Pour autant croyons-nous, ces règles de la DUGH issues du constat du programme sont loin 
d’être obsolètes ou inutiles, en tant qu’elles constituent d’utiles jalons ou de solides étais pour 
la réflexion juridique et éthique s’appliquant à d’autres pans innovants de la recherche en 
biomédecine. 
 
Conclusion du titre I 
 
Notre premier titre illustre finalement les rapports ambigus du droit avec la biologie, et plus 
particulièrement avec la génétique. Sommé de trouver un statut juridique au nouvel objet, si 
complexe à définir, constitué par le génome humain, tel que promu par le Projet Génome 
Humain, il essaie ses catégories, mais aucune n’est réellement satisfaisante. L’Unesco, 
vivement incitée à trouver là une application de plus de la notion de patrimoine commun de 
l’humanité, a finalement opté pour une autre qualification, celle de patrimoine au sens 
symbolique, s’apparentant à un patrimoine culturel, réunion par la pensée de toutes les 
connaissances sur l’ensemble de tous les génomes humains, il est un lien symbolique. La 
DUGH, consciente des dérives possibles engendrées par le déterminisme génétique, ne s’est 
pourtant pas départie totalement des conclusions de la génétique et de ses postulats, 
partiellement remis en cause par les biologistes eux-mêmes aujourd’hui. L’Unesco trouve 
dans le programme génétique une référence à l’identité humaine et une motivation par 
référence à la nature des choses, dont découlent des normes spécifiques à la génétique, 
s’inscrivant ainsi dans un exceptionnalisme génétique. Ces normes cependant fondées sur une 
vision épistémologique dépassée, celle de l’omnipotence de la génétique, demeurent 
précieuses en tant qu’elles trouveront sans doute à s’appliquer dans le cadre du 
développement d’autres découvertes scientifiques. 
De la volonté de protection du génome humain en tant que génome de l’espèce, il ne reste en 
somme que l’affirmation de sa valeur symbolique et de la nécessité du partage de l’intégralité 
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des connaissances sur les génomes humains, à traiter ces connaissances de façon spécifique et 
l’exhortation à ne pas faire de la constitution génétique des individus, quand bien même elle 
serait perçue comme essentielle, l’aune de l’appartenance à l’humanité. 
 
En effet, l’Unesco a progressivement dirigé le texte de la Déclaration vers un texte de droits 
de l’homme, en tentant d’ériger d’une part des droits de l’humanité, prise ici dans un sens 
juridique, d’autre part les droits des individus en relation avec les recherches génétiques 
humaines et leurs applications. Pour y parvenir, elle a installé la notion de dignité en référence 
cardinale de sa Déclaration, principe servant à la fois de fondement et de rempart dans 
l’édiction et la protection des droits. 
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TITRE II : LE GÉNOME DE L’HUMANITÉ 
 
 
« L’humanité a mauvaise réputation », écrit Mireille Delmas-Marty dans un récent 
ouvrage899 ; l’existence même d’un concept juridique d’humanité menace à la fois les 
hommes dans leur singularité et les États dans leur souveraineté900. 
Dans le même temps, le concept d’humanité a pris corps non dans la réunion « radieuse » et 
universelle des hommes, mais de façon « tragique » dans un « monde exigu »901 avec, par 
exemple, la consécration juridique du crime contre l’humanité902. 
Pourtant, ce concept dont René-Jean Dupuy a montré qu’il était une aspiration humaine 
ancienne903 est plus que jamais présent dans l’imaginaire des hommes se concevant à la fois 
comme membre de l’humanité et d’une nation. L’humanité reste, pour cet auteur, une 
« promesse »904, un « réel à construire »905, et il est permis de penser qu’elle trouverait un 
                                                 
899  M. Delmas-Marty, Les forces imaginantes du droit, le relatif et l’universel, Éditions du Seuil, 2004, 
p. 74. 
900  Ibid. p. 74 : « Son universalisme est perçu comme totalitaire, menaçant les hommes dans leur 
singularité, mais aussi contestataire, inquiétant les États dans leur souveraineté. » 
901  R.-J. Dupuy, « Universalité des droits de l’homme », in Hector Gros Espiell, amicorum liber, Bruylant, 
1997, p. 285 : « On prend de plus en plus conscience de son appartenance à l’humanité ; elle était dans le siècle 
passé rêvée, un jour elle apparaîtrait, fraternelle et radieuse ; or l’humanité est rentrée dans l’histoire à notre insu, 
mais elle n’est pas radieuse ni réconciliée : elle est tragique dans un monde exigu. » 
902  Cf. G. Cornu, Vocabulaire juridique, op. cit. note 664, p. 429 : Le crime contre l’humanité est défini 
comme une « incrimination générique englobant le génocide et divers autres crimes semblablement réprouvés 
par la conscience universelle en raison de leur ignominie et de leur caractère inhumain […] qui ont en commun 
d’être odieux non seulement en eux-mêmes, par leur atrocité […] mais parce qu’ils sont inspirés par des motifs 
politiques, philosophiques, raciaux ou religieux et organisés en exécution d’un plan concerté à l’encontre d’un 
groupe de population civile […] ; cette incrimination reconnue par exemple en droit français aux articles 212-1 
et 212-2 du code pénal  est issue de la convention pour la prévention et la répression du génocide, adoptée le 9 
déc. 1948 par l’Assemblée générale de l’ONU. » C’est ce qui fait écrire à B. Edelman que « l’humanité a fait son 
entrée sur la scène juridique, sous les auspices de victime ». B. Edelman, « Le concept juridique d’humanité », in 
La Personne en danger, op. cit. note 583, p. 528. 
903  R.-J. Dupuy, L’Humanité dans l’imaginaire des nations, conférences essais et leçons du Collège de 
France, Julliard, 1991, Du moins s’agissait-il d’un rêve ancien, voire d’un mythe, celui de la communauté 
humaine universelle, s’accompagnant d’une « aspiration » à retrouver cette communauté originelle. Voir par 
exemple les analyses de l’auteur p. 23-27 sur « l’humanité héritée », où il trouve ce rêve d’une humanité 
reconstituée (la république naturelle du genre humain depuis l’Antiquité jusqu’aux penseurs chrétiens (la 
république universelle de Dieu).  
904  Ibid. p. 19 : « L’humanité n’est-elle pour les nations qu’une référence occasionnelle ? Ou bien la 
conscience de son avènement dans l’histoire ne leur impose-t-elle pas une exigence, celle d’aligner leurs 
politiques sur le bien commun universel ? Interrogation qui résulte non d’un débat philosophique, mais d’une 
révélation naguère inattendue : la vulnérabilité de l’humanité. Peut-on tenter une réponse qui lui restitue sa 
vocation de promesse ? » 
905  Ibid. p. 282 : la promesse doit cependant se détacher de l’utopie, elle émerge des incertitudes du monde 
actuel (et de la menace qui pèse sur la survie de l'humanité elle-même) bien plus que sur des utopies ; c’est une 
humanité en construction et en devenir, « elle est en recherche d’elle-même ». 
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parfait mode de réalisation dans une norme universelle comme l’est intrinsèquement 
l’humanité elle-même  traitant précisément d’un élément qui la rassemble (tout au moins 
symboliquement), le génome humain. 
De fait, Gilbert Hottois a pu écrire que la DUGH illustrait parfaitement la « tendance éthico-
juridique universaliste des droits de l’humanité »906. Fondés sur le constat de la vulnérabilité 
de l’humanité à ses propres assauts, ceux-ci institueraient l’humanité en sujet de droit et les 
droits ainsi consacrés seraient alors placés au-dessus des droits de l’homme individuels 
 savoir ceux dont les sujets de droit sont facilement déterminables , qu’il s’agisse de 
l’individu ou des peuples. 
 
Il semble en effet que ce soit très exactement le point de vue adopté par les auteurs de la 
DUGH. De l’avis même de ses auteurs, la notion d’humanité promue dans le texte est à 
prendre dans un sens juridique, l’humanité dans la déclaration, c’est l’humanité sujet de 
droit907, notion qui prête à interprétations908. 
L’expression « génome de l’humanité » qui nous sert d’intitulé pour la présente partie se 
comprendrait donc comme suit : l’humanité détiendrait à l’égard du génome humain des 
droits et obligations spécifiques. Ces droits et obligations relatifs au génome humain sont 
conférés à l’humanité, réunion de tous les êtres humains, « famille humaine » pour reprendre 
la terminologie empruntée à la DUDH par la DUGH. Un concept précis sert de catalyseur 
dans la déclaration ou l’érection de ces droits, pour emprunter abusivement un terme à la 
discipline génétique, ce concept peut être qualifié de « marqueur » d’appartenance à 
l’humanité : il s’agit de la dignité. 
 
Les nouveaux droits de l’humanité en relation avec le génome humain semblent en effet, au 
sein de la déclaration , tous procéder du constat de la dignité humaine dont ils découleraient. 
Le concept de dignité humaine est omniprésent dans le texte de la DUGH909 ; il est même 
                                                 
906  G. Hottois, « Droits de l’humanité », in Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, p. 322 ; 
on notera le vif scepticisme de l’auteur pour les droits de l’humanité, en tant qu’ils traduisent selon lui une idée 
généreuse mais sont fondées sur des notions trop « générales et vagues » pour « résister à la critique des 
scientifiques, des juristes et des philosophes ». 
907  Voir le compte-rendu de la 4e session de la commission du CIB, in Genèse de la DUGH, p. 56 : à 
propos de la qualification, abandonnée par la suite, de patrimoine commun de l’humanité proposée pour le 
génome humain : « L’humanité n’a pas ici une acception philosophique. Elle renvoie à une notion de portée 
juridique, l’humanité étant érigée en sujet de droit international avec des droits et des responsabilités vis-à-vis 
d’elle-même et des générations à venir. » 
908  Voir infra chap.II du présent titre. 
909  Le mot « dignité » est cité 15 fois dans le texte de la DUGH, 4 fois dans le préambule et 11 fois dans le 
dispositif, 6 fois dans le dispositif par l’expression « dignité humaine ». Dans le préambule est mentionné « la 
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devenu, pourrions nous dire à l’instar du concept de gène , omnipotent. Il est placé à la 
source de tous les droits : fondateur des droits et des devoirs de l’humanité sur le génome 
humain, il est également comme nous le verrons dans notre troisième partie , et dans une 
conception plus classique, fondateur des droits protecteurs de l’individu contre les potentielles 
atteintes à ses droits par les recherches en génétique et leurs applications. 
Cependant, il en va du concept de dignité comme du concept génome lui-même, il est 
parfaitement polysémique. Nous tenterons donc de repérer les principales acceptions 
philosophiques et historiques de la dignité pour étudier, dans le chapitre I, les différentes 
acceptions d’une dignité humaine « fondamentale » et les droits qui en découlent dans la 
DUGH. Il apparaît en effet qu’une évolution tardive a orienté la conception classique de la 
dignité, idéal des droits de l’homme, vers une conception fondatrice référée. 
Nous aborderons alors, dans notre deuxième chapitre, la notion d’humanité sujet de droit, telle 
qu’elle a été accompagnée à l’Unesco par des travaux concordants « magnifiant » l’idée 
d’humanité et lui accordant du crédit avec la consécration juridique du patrimoine commun de 
l’humanité dont nous tenterons de décrire l’application projetée au nouvel objet génome 
humain. 
 
 
 
Chapitre I : De la dignité comme idéal à la dignité comme fondement 
 
 
S’il est permis de s’interroger sur la réalité de l’inflation des emplois juridiques de la dignité 
en droit français910, il est en revanche impossible de douter du caractère incontournable de 
                                                                                                                                                        
dignité de l’homme », puis la « dignité inhérente » à tous les membres de la famille humaine. Le dispositif 
mentionne « la dignité intrinsèque » des membres de la famille humaine en article 1. 
910  Voir Voyage au bout de la dignité, recherche généalogique sur le principe juridique de dignité de la 
personne humaine, rapport de recherche dans le cadre de l’appel à projet « Les principes fondamentaux du 
droit » réalisé avec le soutien de la mission de recherche Droit et Justice, CERAP, avr. 2004, S. Hennette-
Vauchez et al. Les auteurs du rapport postulent et vérifient dans la jurisprudence que les emplois de la dignité en 
droit français, même s’ils augmentent, sont davantage « exponentiels » en doctrine qu’en jurisprudence. Voir 
p. 7 : « Une des premières observations quantitatives suscitées par la recherche a trait à la contradiction entre 
d’une part, un discours doctrinal aux termes duquel le principe de dignité aurait « envahi » l’ordre juridique et 
d’autre part, la réalité normative de la notion dans la mesure où les utilisations juridictionnelles qui en sont faites 
ne semblent pas, par leur nombre mesuré, corroborer cette analyse. En effet, on dénombre seulement 337 
décisions (juge administratif et judiciaire) dans lesquelles apparaît le terme de dignité. Par comparaison, on note 
[…] 8 012 décisions (juge administratif et judiciaire ici aussi, confondus). » Pour une analyse détaillée des 
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l’utilisation du concept de dignité humaine en bioéthique911, et spécifiquement dans les textes 
internationaux912 qui mettent en œuvre un droit international de la bioéthique913. Nous 
formons l’hypothèse qu’en matière de bioéthique, le terme de dignité humaine a atteint un 
emploi paroxystique dans le domaine de l’encadrement des recherches génétiques. La 
déclaration nous le révèle d’une façon éclairante. 
En effet, entre le concept originel et toujours présent  de dignitas qui mène à la distinction 
entre les hommes et la reconnaissance d’une « dignité intrinsèque » de tous les membres de la 
famille humaine qui justement ne distingue plus entre eux, un long chemin a été parcouru, 
dont il faut rappeler modestement les grandes lignes à l’effet de clarifier les emplois de la 
dignité dans la DUGH. 
Mais surtout, il conviendra de comprendre les ressorts du passage de la reconnaissance ou de 
la foi en une dignité comme l’affirmation d’un devoir de respect, vecteur d’autonomie, de 
liberté et de droits à l’affirmation d’une dignité « matricielle » de tous les droits de l’humanité 
fondée sur une référence qu’il faut bien se résoudre à appeler naturelle (section1). 
Dans un deuxième temps, nous nous attacherons à développer les droits qui dans la 
déclaration sont issus de cette dernière conception « matricielle » et naturelle de la dignité qui 
a envahi la déclaration. Droits situés pour la plupart « en défense », remparts contre l’atteinte 
à cette même dignité. De l’interdiction de la réduction d’un être humain à ses caractéristiques 
génétiques, en passant par la non-commercialisation du génome humain, vers la limitation de 
la liberté de la recherche, pour aboutir à la prohibition du clonage et de l’intervention sur la 
lignée germinale. (section 2). 
 
                                                                                                                                                        
emplois du terme dignité dans les décisions considérées, voir le chapitre statistique du rapport Analyse du 
discours juridictionnel à partir de données statistiques, p. 37-72. 
911  La dignité humaine est non seulement une référence permettant l’orientation ou l’encadrement des 
recherches dans les sciences du vivant, mais aussi un mode opératoire de la décision en éthique dans le domaine 
des sciences médicales. Voir nos développements infra, section 2. 
912  Pour n’en citer qu’un d’importance, rappelons l’intitulé même de la convention sur les droits de 
l’homme et la biomédecine, élaborée par le Conseil de l’Europe : Convention pour la protection des droits de 
l’homme et de la dignité de l’être humain à l’égard des applications de la biologie et de la médecine. (nous 
soulignons).  
913  Sur l’existence de l’expression et de la discipline « droit international de la bioéthique » aussi bien au 
regard des critères de droit international, de son contenu et de sa nécessité, voir G. Teboul, À propos du « droit 
international de la bioéthique », études offertes à Jacques Dupichot, liber amicorum, Bruylant, 2004, p. 481-
500. 
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Section 1 : Dignités 
 
Nous n’avons pas la prétention dans le cadre de ce travail de tracer ne serait-ce qu’une 
esquisse de la notion philosophique de dignité humaine914, mais simplement de distinguer 
certaines étapes de son évolution en rapport avec des notions juridiques qui intéressent notre 
raisonnement. Ainsi, pouvons-nous distinguer l’évolution majeure de cette notion 
philosophique : le passage de l’ancienne notion contingente de dignité acquise et susceptible 
d’être perdue  à une notion ontologique subjective et irrémissible (§1) ; puis nous intéressera 
l’entrée de la notion en droit : de la foi en un idéal commun de dignité à une dignité fondatrice 
de droits (§2). 
 
§1 : De la dignitas à la dignité ontologique 
 
De l’antique notion de dignitas émerge déjà le conception du respect de l’autre, mais c’est 
véritablement la pensée chrétienne qui confère à chaque être humain une dignité ontologique. 
Le concept de dignité sera définitivement conceptualisé par Kant comme un élément majeur 
de son système philosophique. 
Dignitas 
La notion de dignité s’est d’abord attachée à opérer des distinctions entre les êtres humains. 
Au sens antique en effet, la dignitas est en rapport avec le mérite915, le fait d’être digne 
désigne le fait de mériter un traitement différencié. De ce sens dérive la notion de dignité 
comme qualité de la personne appartenant à une certaine classe sociale ou exerçant une 
fonction élevée dans la société. La personne digne est alors celle qui exerce, conformément à 
certaines valeurs morales, la « dignité » qui lui est ainsi conférée916. Cette vision de la dignité 
                                                 
914  Pour une vision très inspirée et très documentée s’appuyant à la fois sur des éléments de philosophie 
occidentale et extra-occidentales, voir T. de Koninck, De la dignité humaine, coll. « Quadrige », PUF, 2002. 
 Voir aussi B. Maurer, Le Principe de respect de la dignité humaine et la Convention européenne des 
droits de l’homme, La Documentation française, 1999, chap. I du titre I de la première partie sur les sources 
théologiques et philosophiques du principe de la dignité humaine, p. 29-58. 
915  Voir F. Gaffiot, Dictionnaire latin-français, entrée « Dignitas », Hachette, 50e édition, 1995. 
916  Voir à ce sujet le premier sens de la définition du mot « dignité » donnée par le dictionnaire Le Grand 
Robert de la langue française, 2e édition, 1992 : « Fonction titre ou charge qui donne à quelqu’un un rang 
éminent. Les plus hautes dignités […]. » 
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a été relevée dans des cultures où il existe une « stratification sociale », comme un « code à 
respecter par les classes supérieures »917. Cette idée du « contrôle de soi » par la vertu morale 
a été particulièrement développée par la pensée stoïcienne : l’homme sage peut et doit adopter 
un comportement « digne » par le gouvernement de sa volonté et de sa raison sur ses 
sentiments et plaisirs. Il y parvient notamment par l’exercice de sa liberté918. Dès lors, la 
dignité au sens de dignitas s’acquiert-elle. Elle est non seulement l’apanage de quelques-uns, 
mais elle est aussi contingente et peut être retirée. 
 
La dignité au sens de dignitas est toujours présente dans le droit ; cette qualité attachée à 
l’exercice d’une fonction et dont le défaut est susceptible de sanction donne lieu, notamment 
en droit français, à un contentieux important, tel qu’il a pu être rapporté dans un récent 
rapport919. 
Sénèque, dont l’œuvre se rattache à la pensée stoïcienne, est un auteur souvent cité comme 
ayant posé les bases de la notion kantienne de dignité, en tant qu’il aurait le premier distingué 
entre ce qui a un prix de ce qui a une dignité920, cette dernière étant jugée comme 
insusceptible de subir une graduation, la valeur morale se manifestant toujours au même 
degré. Mais Sénèque érige également une passerelle entre dignitas et dignité ontologique 
(même si cette dernière demeure relative) en s’attachant au traitement des êtres humains, 
s’apparentant à un devoir de respect. 
 
                                                 
917  Voir T. E. Hill Jr, « Dignité et respect de soi », entrée « Dignité », in Dictionnaire d’éthique et de 
philosophie morale, M. Canto-Sperber (dir.), t. I, p. 523-528 : « la retenue et le maintien censés exprimer de 
manière appropriée leur position sociale supérieure ». 
918  Pour les stoïciens, « seul le sage est libre, les méchants sont esclaves. En effet, la liberté est un pouvoir  
d’autonomie, la servitude est une privation d’autonomie ». Voir Diogène Laërce, VII, 117-125, rapporté dans 
Les Stoïciens, textes choisis par J. Brun, PUF, 1968. 
919  Voir le rapport de synthèse de la mission de recherche droit et justice, Voyage au bout de la dignité, 
recherche généalogique sur le principe juridique de dignité de la personne humaine, op. cit. note 910, 
http://www.gip-recherche-justice.fr/recherches/syntheses.htm (p. consultée le 27 juin 2005). Les auteurs 
distinguent, p. 11, trois acceptions de la dignité dont la première est une « caractéristique attachée à une 
institution ». « Concrètement aujourd’hui, les obligations particulières pesant sur les personnes investies de ces 
charges et fonctions officielles fondent le droit des sanctions disciplinaires dans une série de professions, comme 
par exemple la magistrature et l’avocature ». Cette acception concerne près de 50 % du contentieux sur la dignité 
(49,8 % du contentieux), voir p. 61 du rapport. 
920  Voir Sénèque, Lettres à Lucilius, liv. VIII, lettre 71, t. III, Les belles lettres, 1965, p. 16 et s. L’auteur 
traite, dans cette longue lettre, de la vertu du sage et du souverain bien qui est « ce qui est honnête » (Summum 
bonum est, quod honestum est) (4). Le sage qui pratique la vertu doit tenir les biens (au sens où ils s’opposent 
aux maux) pour égaux, car le sage doit concevoir du mépris pour toutes choses, et doit considérer comme égales 
toutes les manifestations du bien : « car le bien suppose toujours la beauté morale, et la beauté morale se 
manifeste en tous biens au même degré » (7). Le sage pratiquant la vertu conserve le jugement du bien en toutes 
circonstances, c’est ainsi qu’il jugera les biens du corps (bona corporibus) comme susceptibles d’avoir un prix 
(pretium) mais pas une valeur morale (dignitas). Ces biens du corps sont susceptibles de graduation dans leur 
valeur, tandis que les biens qui ont une valeur morale ne le sont pas. 
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Respect 
Si en effet Sénèque se réfère dans son œuvre à la dignitas comme une qualité qui accompagne 
l’exercice, par le prince ou par le sage, d’une vertu, il en fait une valeur universelle non pas au 
sens où elle est partagée par tous (l’action digne reste l’apanage du sage) mais où elle 
« devrait être entendue »921 par le genre humain en son entier, où elle obéit à la loi naturelle. 
Cette dimension universelle et jusnaturaliste d’un rattachement à la communauté humaine du 
faible ou du mourant est relevée chez bien d’autres auteurs antiques922. 
Mais doit être soulignée par surcroît chez Sénèque l’idée du devoir de respect de l’être 
humain quel qu’il soit. Il existe en effet pour Sénèque un seuil au-delà duquel un être humain 
fût-il esclave  ne doit pas être mal traité923. Cette idée est celle d’un certain « respect » dû à 
l’être humain quel qu’il soit en vertu du « droit commun à tout ce qui respire »924. 
Enfin et surtout, il existe bien dans la pensée de Sénèque une « dignité » en chacun des êtres 
humains à laquelle une sanction est susceptible de porter atteinte via l’atteinte à son 
« intégrité » : la sanction appliquée par l’autorité envers un coupable doit se garder d’attenter 
à sa « dignité », car « nul ne ménage sa dignité lorsqu’il n’en reste rien »925. Ainsi Sénèque 
construit-il un passage entre dignitas au sens classique et une dignité ontologique, mais 
toujours relative et susceptible d’être perdue. 
Chez les auteurs stoïciens cependant la dignité reste objective. Le comportement est digne 
parce qu’il est conforme à la nature, si bien qu’on « ne trouve […] aucune personnalisation du 
                                                 
921  Voir par exemple, Sénèque, De clemencia, première partie I.3, traduction François Prehac, Les Belles 
Lettres, 1967, p. 7. Sénèque exhorte par ce traité Néron à la vertu de la clémence. À cette occasion, il flatte le 
geste de Néron poussé par son préfet du prétoire Burrhus à inscrire le verdict impérial condamnant deux 
brigands. Néron, d’après Sénèque, se serait exclamé « Je voudrais ne pas savoir écrire ! » Sénèque qualifie cette 
parole du prince de « digne » d’être entendue par toutes les nations « O dignam vocem, quam audirent omnes 
gentes ! », et de parole digne de l’ère de pureté universelle « O vocem publica generis humani innocentia 
dignam ! » 
922  Voir T. de Koninck, op cit., note 914, p. 7 et s. L’auteur cite les Lois de Manu en Inde, d’origine très 
ancienne et qui reconnaissent aux plus faibles une noblesse particulière. Il cite surtout des exemples de la 
littérature grecque tel le personnage du vieil Œdipe de Sophocle, et surtout la figure d’Antigone bravant la 
défense de Créon pour ensevelir son frère au nom « des lois non-écrites, inébranlables des dieux ». Pour l’auteur, 
le respect dû aux morts, attesté « depuis la nuit des temps » est une manière de « les restituer à la communauté 
humaine ». 
923  Ibid. p. 37, 3e partie, XVI (I,18) : « C’est un mérite de commander aux esclaves avec modération. 
Même en présence d’une marchandise humaine, il faut se demander non pas jusqu’à quel point elle peut être 
maltraitée impunément, mais jusqu’où permettent d’aller les principes essentiels du juste et de l’honnête : or ils 
nous prescrivent de ménager même les prisonniers ou les créatures acquises à prix d’argent. » 
924  Ibid. p. 38, « Bien que tout soit permis envers un esclave, il y a pourtant des actions que le droit 
commun à tout ce qui respire ne permet pas d’autoriser contre un être humain (cum in servum omnia liceant est 
aliquid, quod in homine licere commune jus animantium vetet). » 
925  Ibid. p. 43, 3e partie,XX (I,22) 1 : Sénèque emploi ici l’adjectif integer (non-touché, intact), « car on 
surveille plus exactement sa conduite lorsqu’on a pas perdu entièrement son honneur, « diligentius enim vivit, cui 
aliquid integri superest », puis le mot « dignité » : « Nemo dignitati perditae parcit » (« Nul ne ménage sa 
dignité lorsqu’il n’en reste rien »).  
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concept de dignité, [...] l’excellence de l’homme étant reliée à celle du cosmos »926. Cette 
conception de la dignité à laquelle toute l’humanité peut accéder s’il accède à la sagesse (donc 
à la capacité de comprendre et se conformer à la nature) n’est pas reliée avec la conscience 
d’un individu927. C’est la doctrine chrétienne qui développera une notion de dignité 
ontologique et subjective. 
 
Dignité ontologique subjective 
 
Si la dignité est ontologique ou intrinsèque à tout homme, elle devient une qualité de l’être 
humain en tant qu’il est ; elle ne s’acquiert pas, pas plus qu’elle ne se perd. Tout être humain 
la possède. 
 
La dignité issue de la conception de l’homme comme imago Dei 
La vision de la dignité issue des religions bibliques, et spécifiquement dans la pensée 
thomiste, prend le radical tournant de déduire de la conception de l’homme comme imago Dei 
sa dignité ontologique, attachée d’une manière indéfectible à tout être humain ; la dignité 
présente en chacun ne peut alors être perdue. 
C’est le lien fait entre l’âme et le corps qui chez saint Thomas est vecteur de la reconnaissance 
en chaque être humain d’une dignité928. La dignité est alors un concept non seulement 
ontologique mais subjectif. 
 
La dignité kantienne : une vision idéaliste 
La philosophie de Kant est, de manière bien connue, considérée comme fondatrice de la 
conception d’une dignité ontologique de l’être humain, insusceptible de contingence et 
exercée via un principe dit d’autonomie de la volonté. Il nous semble important de souligner 
cependant que le concept de dignité de l’être humain est enserré dans un système 
                                                 
926  Voir J.-M. Beuvart, « Le concept philosophique de dignité humaine », Le Supplément, revue d’éthique 
et théologie morale, no 191, déc. 1994, p. 104-105 et spécialement la citation de Cicéron (De finibus, III, 6,20) : 
« (Les stoïciens) appellent “estimable” ce qui est en soi conforme à la nature ou ce qui produit un tel résultat, si 
bien que cette chose est digne d’être choisie parce qu’elle possède un poids digne de considération, c’est ce 
qu’ils nomment son axia. Au contraire ils appellent “sans valeur” ce qui est contraire à ce qui précède. » 
927  Ibid. p. 106 : « La dignité est donc simplement représentée comme un concept définissant l’être 
humain, sans être réellement réappropriée dans une histoire personnelle. » 
928  Ibid. p. 109 : « En tant que principe, elle (l’âme) transcende le corps […] mais en tant que non-
substance séparée, elle assure à chaque être humain sa cohérence, et par suite sa dignité personnelle. » 
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philosophique moraliste, principalement idéaliste, soulevant la question de son utilisation par 
le droit contemporain. 
Les textes fondant cette conception sont extrêmement réputés et cités abondamment929, 
particulièrement dans le domaine de l’éthique médicale et de la bioéthique930. Il nous faut y 
revenir brièvement. Kant, dans les Fondements de la métaphysique des mœurs, cherche à 
établir les éléments a priori pouvant fonder la morale. Dans la deuxième section de l’ouvrage 
qu’il consacre au passage de la philosophie morale populaire à la métaphysique des mœurs, il 
définit le fameux concept de l’impératif catégorique qui consiste dans la manifestation d’un 
devoir d’une loi objective de la raison à une volonté qui l’applique et qu’il formule comme 
suit : « Agis uniquement d’après la maxime qui fait que tu peux vouloir en même temps 
qu’elle devienne une loi universelle »931. Kant envisage ensuite que l’individu puisse se 
déterminer non seulement par rapport à des lois mais aussi par rapport à des fins ; or pour 
éviter qu’il s’agisse là de simples inclinations (dénuées de valeur morale, subjectives et 
conditionnées), il n’envisage l’autodétermination que par rapport à des « fins en soi ». Les 
personnes, en tant qu’êtres raisonnables, par exemple contrairement aux choses, sont des fins 
en soi. D’où cette formule, dénommée « impératif pratique » qui complète l’impératif 
catégorique précité, également très célèbre « Agis de telle sorte que tu traites l’humanité, 
aussi bien dans ta personne que dans la personne de tout autre, toujours en même temps 
comme une fin et jamais simplement comme un moyen »932. Par là, il exprime que la valeur 
                                                 
929  La conception kantienne de la notion de dignité sert d’étalon à nombre de réflexions éthiques, voir par 
exemple le rapport no 58 du CCNE en date du 12 juin 1998, Consentement éclairé et information des patients qui 
se prêtent à des actes de soin ou de recherche, et spécialement l’analyse de S. Rameix sur le rapport no 58, Un 
point de vue philosophique sur le rapport no 58 du 12 juin 1998 du CCNE. Pour l’auteur finalement, le CCNE 
adopte non seulement le principe d’autonomie comme vecteur de la dignité du sujet, mais aussi la philosophie de 
l’histoire de Kant « qui lit dans l’évolution vers l’autonomie la réalisation de l'humanité des hommes ». Les 
hommes réalisent pleinement leur nature propre en devenant autonomes, au sens étymologique, c’est-à-dire en se 
donnant eux-mêmes les normes auxquelles ils se soumettent sans les recevoir d’un autre. L’auteur cite « le 
consensus européen » évoqué dans le rapport quant à cette idée d’autonomie dans la philosophie de l’histoire, 
clairement situé par ses auteurs dans le mouvement européen des lumières. 
930  Pour un exemple parmi tant d’autres et spécifiquement en matière de bioéthique, voir le discours de 
Mme Guigou, alors ministre de l’Emploi et de la Solidarité, dans le cadre du réexamen des lois de bioéthique 
devant la commission spéciale de parlementaires : « La loi reflète la philosophie de Kant pour qui l’homme doit 
toujours être traité comme une fin et non comme un moyen. La singularité de chaque être comme personne 
humaine doit être affirmée, respectée et protégée. Son consentement et sa liberté doivent être préservés. » Voir 
encore l’ouvrage de N. Lenoir et B. Mathieu, Les Normes internationales de bioéthique, op. cit. note 545, p. 13 : 
« […] l’homme doit être regardé comme une fin et non comme un moyen. Kant, ce faisant, renvoie au principe 
éthique selon lequel l’homme est un sujet et ne saurait donc être un objet pour la science ». 
 Pour un exemple d’une utilisation en éthique médicale, voir notamment le dernier avis en date du 
CCNE no 87, Refus de traitement et autonomie de la personne, en date du 14 avr. 2005. Il est évidemment 
question du principe de dignité (p. 20 à propos du consentement) et d’autonomie de la personne selon Kant 
(p. 23-24). 
931  Voir Kant, Fondements de la métaphysique des mœurs, traduction V. Delbos, Delagrave, 1975, p. 136. 
932  Ibid. p. 148-150 : « Or je dis : l’homme et en général tout être raisonnable existe comme fin en soi, et 
non pas simplement comme moyen dont telle ou telle volonté puisse user à son gré. » 
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des personnes est absolue, inconditionnée, parce qu’elle existe comme fin en soi dans la 
nature. Par suite, elle limite fatalement notre faculté d’agir, elle est un « objet de respect »933. 
On le voit, une étape est déjà franchie dans le système kantien vers le respect de la personne 
humaine, via le respect de soi et le respect de l’autre. 
 
Complétant son système, Kant décrit la seule méthode par laquelle le sujet doit exercer son 
action, c’est le très célèbre principe de l’autonomie de la volonté : la personne humaine, 
puisqu’elle est une fin en soi, ne peut pas être le simple moyen d’une législation universelle à 
laquelle elle serait soumise ; elle doit aussi en être l’auteur en sa qualité d’être raisonnable934. 
Le système moral de Kant exclut qu’une personne puisse se déterminer en fonction 
d’impératifs extérieurs, elle est déterminée uniquement par sa propre volonté d’être 
raisonnable, uni avec les autres êtres raisonnables, sous des lois communes, dans « le règne 
des fins »935. 
Enfin, reprenant la distinction notamment exposée par Sénèque936, Kant établit, dans le 
« règne des fins », une frontière imperméable entre ce qui a une valeur et ce qui a une dignité : 
« Dans le règne des fins, tout a un PRIX ou une DIGNITÉ. Ce qui a un prix peut être aussi 
bien remplacé par quelque chose d’autre, à titre d’équivalent ; au contraire ce qui est supérieur 
à tout prix, ce qui par suite n’admet pas d’équivalent, c’est ce qui a une dignité. »937 
 
On voit donc bien que la notion de dignité chez Kant est intriquée dans son système 
philosophique ; elle découle des impératifs catégorique et pratique qui commandent, d’une 
part la conformité de la maxime à la loi universelle et, d’autre part, le respect à accorder à 
l’homme et à l’humanité comme « fins en soi » ou « noumènes »938. Elle découle également 
de la seule méthode morale pour se déterminer, à savoir l’autonomie de la volonté et de la 
distinction entre les fins : dans le règne des fins, les fins en soi ont une dignité, les autres fins 
ont une valeur relative. La notion de dignité peut en conséquence difficilement être extraite et 
                                                 
933  Ibid. p. 149. 
934  Doit être bien sûr relevée la similitude entre l’autonomie de la volonté, dans le domaine moral et le 
principe de la volonté générale, dans le domaine social, chez Rousseau. Ibid., introduction « La morale de 
Kant », p. 46. 
935  Ibid. p. 47 ; le règne des fins a pu être considéré comme un avatar de la conception augustinienne de la 
Cité de Dieu. 
936  Voir Kant, Fondements de la métaphysique des mœurs, traduction V. Delbos, Delagrave, 1975, p. 160. 
En note 148, le traducteur fait référence à l’influence stoïcienne sur Kant à propos de l’établissement du prix et 
de la dignité, notamment de Sénèque, dans sa lettre 71 à Lucilius. 
937  Ibid. p. 167. 
938  Le noumène s’oppose au phénomène. Le noumène est une « chose en soi », « l’être, le même être, tel 
que le philosophe le pense et tel qu’il pourrait être connu sans conditions par un être qui au lieu de le rencontrer 
le poserait immédiatement ». Voir A. Tosel, Kant révolutionnaire, PUF, 1988, p. 8. 
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brandie toute seule comme référence ultime sans que soit considérée que ladite théorie est 
élaborée dans le « règne des fins », c’est-à-dire dans le cadre d’une communauté idéale 
d’êtres raisonnables, s’autodéterminant selon le principe de l’autonomie de la volonté. 
 
Ce caractère idéalisé du concept de dignité chez Kant a pu être relevé (pour en dégager les 
difficultés d’application939), voire critiqué la notion de dignité ne pouvant exister que dans 
un monde idéal 940. Surtout, il est reproché à Kant d’avoir soustrait tout élément d’affect à sa 
conception de la dignité. La conception de la dignité chez Kant serait donc très « sèche », 
s’opposant par là à la conception d’un auteur comme Pascal941. Pour Levinas, qui a élaboré 
une critique de la conception kantienne du droit, il faut faire une place à l’affectif et à 
l’inclination dans la détermination de notre relation au vouloir. Levinas souligne également 
qu’une dimension de la dignité autre que celle qui s’identifie avec la libre détermination, en 
conformité avec une loi universelle, est absente de la pensée kantienne : celle qui se rapporte à 
la singularité de chaque individu et à la bonté942. 
Il demeure que la conception kantienne de la dignité est consacrée comme référence 
incontournable en tant, d’une part, qu’elle peut circonscrire le domaine d’application de la 
dignité (toute personne en tant qu’être raisonnable), de deuxième part, qu’elle livre une 
définition de la dignité par la négative (tout ce qui a un prix n’est pas digne) et, de troisième 
                                                 
939  Voir A. Langlois, « Dignité humaine », in Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, p. 280 : 
« […] Kant a légué à sa postérité philosophique une scission entre la personne nouménale et la nature humaine 
empirique, source de difficultés multiples. Comment chez l’homme que nous côtoyons, la dignité découlant de 
sa liberté métaphysique sera-t-elle conciliable avec “son peu de valeur comme homme animal” (Doctrine de la 
vertu) ? » 
940  Voir Z. Klein, La Notion de dignité humaine dans la pensée de Kant et Pascal, Librairie philosophique 
J. Vrin, 1968, p. 53 : « En ce qui concerne la dignité humaine dans ce cadre, il est hors de doute qu’elle n’est pas 
conçue par rapport à l’homme ou à l’humanité réels. Son sujet, la personnalité, et sa condition, la liberté, sa 
matière, la moralité sont tous des idées, partant la dignité elle aussi n’est qu’une idée dont le siège est dans un 
monde idéal. Et il semble que Kant aurait sans peine souscrit à cette conclusion. » 
941  Ibid. L’auteur se fait fort de démontrer que la notion de dignité de la nature humaine, même si elle 
« sert de base » à l’édifice de son système philosophique, n’est qu’une idée sans « possibilité de réalisation ». 
« Kant, malgré son prétendu optimisme intellectuel, avait une conception extrêmement pessimiste de la vraie 
condition humaine […]. Sur cette base ne pouvait pousser […] qu’une morale très aride, très terrestre, que nul 
souffle de charité ne vient effleurer. Cette morale choque en elle-même, mais aussi la vision dont elle émane, 
comparée avec la théorie orgueilleuse développée dans les Fondements de la métaphysique des mœurs et la 
Critique de la raison pratique, fait ressortir encore l’impossibilité où se trouve l’homme de jamais devenir 
digne. » Pour l’auteur, la conception pascalienne, non-dénuée elle aussi de pessimisme, permet cependant à 
l’homme, dont l’unique grandeur est la conscience de son existence absurde et de son incapacité à trouver la 
vérité, de récupérer sa dignité dans l’ordre de la charité, l’ordre de Dieu. Même si cette conception de la dignité 
est également idéaliste ; « Pascal parvient à y souffler un peu de chaleur de solidarité humaine ». 
942  Voir L. Ponton, Philosophie et droits de l’homme, de Kant à Levinas, Librairie philosophique J. Vrin, 
1990, p. 193-187. Selon l’auteur, Levinas aurait élaboré cette critique de Kant à propos du recours à la contrainte 
comme constitutive du droit, revenant à « considérer la personne comme un objet constamment soumis à des 
comparaisons et des calculs, sans égard pour son caractère unique » ; « N’a-t-il pas (le recours à la contrainte) 
pour résultat d’offenser une dignité autre que celle qui accède au respect des lois universelles ? » 
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part, qu’elle fournit un mode d’exercice (les impératifs catégoriques et pratiques sous-tendus 
par l’autonomie de la volonté). 
La dignité et le droit chez Kant : l’égale dignité ? 
 
Mais surtout, un doute subsiste eu égard à l’évolution de la pensée de Kant et de ses 
réflexions sur la Révolution française  sur le point de savoir si dans sa philosophie, la 
dignité, certes ontologique, est couplée avec la notion d’égalité, ou si celle-ci n’est également 
qu’un idéal à atteindre. Si dans la Doctrine de la vertu, la dignité (d’être raisonnable et de fin 
en soi) paraît en effet permettre à l’homme de « se mesurer avec chacune d’elles (les autres 
créatures raisonnables) et de s’estimer sur un pied d’égalité »943, certains commentateurs de 
Kant relèvent qu’il s’est rallié à la distinction établie par Sieyes entres citoyens actifs et 
passifs, catégorie au sein de laquelle il plaçait les commis, les apprentis, les mineurs et la gens 
féminine tout entière […]. La seule notion de droit naturel pour Kant, tel qu’il l’énonce dans 
la Doctrine du droit, est la liberté944. 
« On est encore loin de l’égale dignité qui reste un objectif mais à beaucoup plus long 
terme. »945 
Même la doctrine chrétienne de la dignité n’a été reliée à l’égalité que récemment : « Jusqu’à 
une époque récente, cette doctrine de la dignité n’a débouché sur aucune affirmation politique 
d’égalité et de liberté. »946 
La doctrine actuelle de l’Église catholique développe en effet cette idée d’une dignité 
ontologique mais cette fois égale de tout être humain dès le moment de sa conception : 
« Cette dignité objective, qui a son origine en Dieu créateur, est fondée sur la spiritualité qui 
est celle de l’âme, mais s’étend également à sa corporéité, qui en est la composante 
essentielle. Personne ne peut la lui enlever, au contraire chacun doit la respecter en soi-même 
                                                 
943  Passage issu de la Doctrine de la vertu, cité par Z. Klein, in La Notion de dignité humaine…, op. cit. 
note 940, p. 23. 
944  Voir A. Tosel, Kant révolutionnaire, op. cit. note 938, p. 48 : « Puisque seule la liberté des hommes 
limite le droit des hommes, il n’y a qu’un seul droit inné, la liberté, droit unique original qui échoit à tout homme 
en vertu de son humanité » (Doctrine du droit). Tous les autres droits, l’égalité en particulier, doivent lui être 
subordonnés. 
945  Voir M. Delmas-Marty,  Les forces imaginantes du droit… op. cit. note 899, p. 166-167. 
946  Voir A. Langlois, « Dignité humaine », in G. Hottois et J.-N. Missa (dir.), Nouvelle Encyclopédie de 
bioéthique, op. cit. note 4, p. 280 et s. 
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et dans les autres. C’est une dignité égale chez chacun et qui demeure totale à toutes les étapes 
de la vie humaine individuelle. »947 
 
 
Horizon, idéal à atteindre, à quoi sert donc la notion de dignité telle qu’on la trouve chez 
Kant, pourtant érigée par notre droit contemporain en quasi unique référence ? Un devoir de 
respect envers l’être humain quel qu’il soit, jamais objectivable et librement déterminé en 
vertu de sa raison pratique ? D’où vient que la notion de dignité humaine est désormais 
considérée génératrice de droits, voire de tous les droits ? 
 
§2 : Dignité : horizon, matrice ou référence du droit ? 
 
Il est avéré que la notion de dignité a effectué son passage de la philosophie au droit. Ce sont 
les instruments internationaux des droits de l’homme qui l’ont d’abord consacrée, après la 
Seconde Guerre mondiale et les actes de barbarie perpétrés massivement contre des êtres 
humains, bafouant leur dignité ontologique. 
La reconnaissance par certaines constitutions à l’instar de celle de l’Allemagne948 du 
principe de dignité a fini de le hisser au plus haut de l’échelle des droits ; la dignité, 
reconnueen droit français comme « principe à valeur constitutionnelle », est également 
déclinée dans divers domaines du droit public ou privé. De sa complète entrée dans le corpus 
juridique, il n’est donc pas permis de douter, mais sa définition en droit reste insaisissable et 
surtout sa place fondatrice de droits, ou simplement inspiratrice de droits, reste questionnable. 
Or ce dernier questionnement est essentiel pour comprendre les emplois du principe de dignité 
en droit de la bioéthique, et spécifiquement dans la déclaration. 
 
À partir de la conception historique du principe de dignité comme idéal, comme horizon (1) 
nous relaterons sa transformation en un principe fondateur et matriciel engendrant sa 
déclinaison dans divers domaines du droit positif (2), puis nous nous attacherons aux emplois, 
en bioéthique, d’une notion « pure » de dignité, attachée croyons-nous moins à la dignité 
de chaque être humain qu’à la dignité de l’humanité tout entière (3). 
 
                                                 
947  Discours du pape Jean-Paul II aux participants à la VIIe assemblée générale de l’Académie pontificale 
pour la vie, 27 fév. 2002, rappelant la déclaration du concile Vatican II : « de Libertate religiosa dignitatis 
Humanae » promulguée le 7 déc. 1965 affirmant que « la dignité naturelle est le fondement de l’ordre social ». 
948  Loi fondamentale du 23 juin 1949. 
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1) Une conception historique de la dignité comme idéal 
 
La foi en la dignité dans la charte des Nations unies : lier les droits de l’homme au 
maintien de la paix 
Depuis 1945, la notion de dignité semble définitivement inscrite au cœur des droits de 
l’homme. Elle y fait l’objet d’affirmations solennelles de foi et de reconnaissance, comme 
telle elle semble incarner un idéal commun, sans lequel les droits de l’homme ne peuvent 
trouver d’effectivité. 
Le préambule de la charte des Nations unies949 indique que les « peuples des Nations unies » 
sont « résolus » « à proclamer à nouveau (leur) foi dans les droits fondamentaux de l’homme, 
dans la dignité et la valeur de la personne humaine, dans l’égalité des droits des hommes et 
des femmes, ainsi que des nations, grandes et petites ». 
Si, bien sûr, cette proclamation de la foi en la dignité et la valeur de la personne humaine est 
une réaction directe à la barbarie nazie, elle veut indiquer également que le maintien de la 
paix objectif premier de la charte  passe désormais par la reconnaissance des droits 
fondamentaux de chaque être humain. 
Ce nécessaire respect des droits de l’homme est également affirmé à propos des droits 
économiques et sociaux, dans le dispositif de la Charte à l’article 55c950. C’est cette 
reconnaissance dans les droits de l’homme et dans la dignité humaine qui fait l’objet dans le 
préambule d’une déclaration d’intention et qui contribue à une « théorie générale » de la 
charte951. 
 
                                                 
949  Charte des Nations unies, adoptée le 26 juin 1945, entrée en vigueur le 24 oct. 1945. 
950  Article 55c de la charte des Nations unies, au chap. IX « coopération économique et sociale 
internationale » : « En vue de créer les conditions de stabilité et de bien-être nécessaires pour assurer entre les 
nations des relations pacifiques et amicales fondées sur le respect du principe d’égalité […], les Nations unies 
favoriseront : […] c) le respect universel et effectif des droits de l’homme […]. ». Il faut noter de même que la 
convention créant l’Unesco adoptée le 16 nov. 1945, crée de même un lien indissociable entre dignité (qu’elle 
évoque en préambule considérant 3 « que la grande et terrible guerre qui vient de finir a été rendue possible par 
le reniement de l’idéal démocratique de dignité […]) et qu’elle lie à la diffusion de la culture et l'éducation de 
tous (considérant 4 du préambule). 
 
951  Voir J.-P. Cot et A. Pellet (dir.), La Charte des Nations unies, commentaire article par article, 
Economica, 2e édition, 1991, p. 12. Le préambule de la charte est considéré malgré la controverse doctrinale, 
relatée par les auteurs, sur la valeur des préambules au sein des textes de droit international  comme 
« également valable et opérationnel » par le comité rédacteur de la charte (comité I/1) que les règles énoncées 
dans le dispositif. Les commentateurs relèvent cependant, pour s’en féliciter, que le préambule de la charte a un 
caractère plus politique que juridique et qu’il constitue en cela une déclaration d’intention, donnant au texte une 
souplesse, indiquant des standards et des principes généraux. 
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La reconnaissance et la déclaration de la dignité dans la Déclaration universelle des droits 
de l’homme : promouvoir la dignité 
 
La DUDH va plus loin. Le texte entend tout à la fois consacrer la dignité humaine comme 
qualité ontologique de l’être humain et, dans le prolongement de la charte des Nations unies, 
lier la dignité aux droits fondamentaux. 
En effet, la DUDH est traditionnellement reconnue comme un texte qui, pour la première fois, 
entend protéger les droits de l’homme en dehors de tout système étatique952. La dignité 
humaine y est donc consacrée comme ontologique, au 1er considérant de son préambule, via la 
« reconnaissance » de la « dignité inhérente à tous les membres de la famille humaine ». La 
notion de dignité, employée par la DUDH, révèle de façon significative une spécificité des 
droits de l’homme, branche particulière du droit international. Les droits de l’homme sont 
objectifs. Ils renvoient à la seule qualité d’humain chez l’homme, indépendamment de ses 
qualités extrinsèques de citoyen d’un État, d’homme ou de femme, ou de pratiquant de telle 
ou telle religion. L’homme des droits de l’homme, dans une conception par essence 
universaliste, est partout semblable. « En ce sens, le « “droit d’être un homme” est une valeur 
permanente et antérieure à tout acte politique et les textes internationaux (ou nationaux) de 
proclamation ne “créent” pas les droits de l’homme mais les “reconnaissent”. »953 La dignité 
en tant qu’elle est qualité de tout humain est en ce sens l’expression par excellence de cette 
objectivité des droits de l’homme en tout homme. 
 
Dans le dispositif du texte, la dignité humaine est « déclarée » en article 1 et couplée avec la 
liberté et l’égalité : « Tous les êtres humains naissent libres et égaux en dignité et en droits. Ils 
sont doués de raison et de conscience et doivent agir les uns envers les autres dans un esprit 
de fraternité. » 
                                                 
952  Désormais, « le droit international pénètre au cœur même du sanctuaire de la souveraineté », M. 
Virally, Cours général de droit international public, Recueil des cours de La Haye, 1983, t. 183, p. 124, cité par 
F. Sudre, in Droits de l’homme, Recueil international Dalloz, fév. 2004, p. 2 : « Les dispositions du droit 
international des droits de l’homme, quoique d’origine internationale, ont un objet interne et viennent régir, au 
nom de valeurs communes et supérieures aux États, les rapports entre l’État et les individus placés sous sa 
juridiction. » 
953  Ibid. p. 5. Voir également P. Sane, « Droits innés, droits inaliénables », in La Déclaration universelle 
des droits de l’homme, 1948-1958, avenir d’un idéal commun, actes du colloque des 14, 15 et 16 sept. 1998, La 
Documentation française, 1999, p. 66 : « L’homme ne devient pas humain par accident. Il est français, juif, noir 
par accident. Son environnement social est défini du fait de cet accident de naissance. Il peut changer de religion, 
de nationalité, de profession, ce qui détermine ses droits légaux dans des sociétés particulières. Mais sa qualité 
d’humain n’est pas un accident. Cette qualité humaine essentielle est qu’il est doué de raison et de conscience. 
C’est cette caractéristique universelle qui fait de tous les hommes des êtres semblables et qui constitue, chez 
Kant par exemple, la base de l’égalité entre les hommes. Tout homme est donc humain par nature. Nul n’est 
esclave d’un autre homme par nature. » 
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« Reconnue » dans le préambule, « déclarée » dans l’article 1, la dignité de l’être humain, 
telle que consacrée par la DUDH, s’est cependant rapidement mutée en source et fondement 
d’autres droits fondamentaux. « L’idée semble un peu partout admise que la dignité de la 
personne humaine est le fondement des droits de l’homme. »954 
Pourtant, les termes de « foi » dans la dignité humaine consacrée par la Charte, de 
« reconnaissance » et de « déclaration » de la dignité dans la DUDH, révèlent que la dignité 
résulte d’une décision des hommes. À notre sens, il s’agit bien davantage de l’idée que la 
dignité constituait le but, l’horizon, l’idéal qu’il fallait chercher à promouvoir et à atteindre 
via les droits fondamentaux, plutôt que la source ou le fondement de ceux-ci. La dignité, dans 
sa conception juridique classique, n’existe pas, seule, comme source de tous droits, cette 
dernière acception traduisant selon nous un glissement, voire un retournement de la 
conception juridique historique de la dignité. Pour les rédacteurs de la Charte et de la DUDH, 
il convient soit de réaffirmer qu’elle existe soit de la déclarer et de la reconnaître. En somme, 
et qu’on ait du principe de dignité une conception jusnaturaliste ou positiviste955, ce sont les 
droits qui promeuvent et doivent contribuer à la pleine réalisation de la dignité humaine et non 
la dignité qui engendre les droits. 
 
La dignité comme but ou comme mesure des droits de l’homme 
 
En effet, il n’est pas possible de déduire de la simple lecture de la DUDH une conception 
suivant laquelle elle serait fondatrice des droits de l’homme. Le préambule précité place sur le 
même plan la dignité et les droits de l’homme tandis que l’article 1er lie dignité et droits956. 
                                                 
954  M. Benchikh, « La dignité de la personne humaine en droit international », in La Dignité de la 
personne humaine, M.-L. Pavia et T. Revet (dir.), Economica, 1999, p. 38. 
955  Autrement dit que l’on considère que la dignité soit la simple déclaration d’un droit naturel à l’instar 
des droits déclarés par exemple par la Déclaration des droits de l’homme et du citoyen de 1789 – ou que l’on 
considère qu’elle soit l’affirmation morale d’un devoir de respect envers chaque humain en tant qu’il est homme. 
Voir à ce sujet P. Sane, op. cit. note 953, et son développement éclairant sur la conception naturelle – à la 
manière des déclarations de droits du XVIIIe siècle – des droits de l’homme issus de la DUDH : « Les droits 
humains, dans cette optique, ne sont donc pas une concession, ils sont inhérents à l’être humain ; les déclarations 
proclament ce qui existe. » Il fait ensuite la distinction d’avec d’autres penseurs pour qui ces droits innés et 
inaliénables découle du contexte moral de l’action : « L’homme acteur rationnel a besoin de liberté et de bien-
être. Ce sont les conditions indispensables à son action […] de cette nécessité découlent les droits à la liberté et 
au bien-être qui exigent la non-immixtion d’autrui […]. » Mais surtout ce qui apparaît comme essentiel à 
l’auteur, c’est que « quel que soit leur fondement, les droits humains sont innés et inaliénables parce qu’ils 
résultent d’une décision et ils sont universels parce qu’ils résultent d’un consensus international ». « Ainsi 
l’article 1er de la DUDH est avant tout une décision que les droits humains fondamentaux seront innés et 
inaliénables. » 
956  M. Benchikh, « La dignité de la personne humaine en droit international », in La Dignité de la 
personne humaine, op. cit. note 954, p. 39. 
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Pour M. Benchikh, l’expression « dignité inhérente » à la personne qui tend à première vue à 
faire penser à une dignité source des droits de l’homme est trompeuse, parce qu’elle émerge 
finalement des « combats et des sacrifices effectués tout au long de l’humanité »957. 
 
René Cassin lui-même, lorsqu’il évoque, avant l’adoption de la DUDH, les difficultés à venir, 
semble distinguer dignité de la personne humaine et droits inaliénables et sacrés de 
l’individu958 pour les lier cependant en un groupe face aux droits sociaux et corrélativement 
aux devoirs de l’individu. En revanche, la dignité ne semble pas, selon lui, prévaloir sur les 
droits fondamentaux les plus importants : liberté, égalité et fraternité des hommes959. Bien 
plus, pour reprendre l’image qu’il a lui-même livrée de la façade du temple des droits de 
l’homme que constituerait la future déclaration, la dignité est située au niveau des marches du 
temple et permet de s’élever jusqu’à la paix dans le monde960. Il s’agit bien plus d’un idéal 
commun que d’un fondement. 
Les débats qui se déroulèrent lors de la rédaction de la DUDH sont à cet égard significatifs : 
la dignité humaine apparaît finalement comme la seule valeur sur laquelle pouvait être 
recueillie l’unanimité et comme une valeur de compromis entre partisans des droits 
économiques et sociaux et partisans des droits de l’homme de première génération. C’est le 
délégué chinois qui proposa la dignité humaine, alors que le délégué russe préférait 
« l’égalité »961. 
                                                 
957  Ibid. p. 41 : « Si donc la dignité est maintenant inhérente à la personne humaine et si de ce fait 
l’homme a acquis des droits nationaux et internationaux qui améliorent sa protection, c’est parce qu’il a su les 
acquérir grâce au développement de son intelligence, de ses capacités et de sa raison. Ce sont donc l’intelligence 
et la raison qui font la spécificité et le génie du genre humain. » 
958  Voir M. Agi, René Cassin, prix Nobel de la paix, père de la Déclaration universelle des droits de 
l’homme, Perrin, 1998, p. 215 : « Il y aura une conciliation délicate à opérer, souligne-t-il, entre ceux qui mettent 
l’accent sur les droits inviolables et sacrés de l’individu, sur la dignité de la personne humaine, et ceux qui, en 
partant des droits sociaux, insistent sur les devoirs corrélatifs de l’individu envers les groupes dont il fait partie, 
la famille, la cité et principalement l’État. » 
959  Voir dans le même sens, M. Agi, « L’action personnelle de René Cassin », in La Déclaration 
universelle des droits de l’homme, op. cit. note 953, p. 170 : « (René Cassin) demande de faire précéder 
l’énumération des droits particuliers de l’homme même les plus importants, de l’énoncé très bref dans les articles 
1 et 2 des principes de liberté et l’égalité des hommes en dignité et en droits, du devoir de fraternité et 
condamnant les discriminations. » Là encore, la dignité n’apparaît pas comme pouvant engendrer les autres 
droits. 
960  Voir ibid. p. 232, les propos de présentation de R. Cassin sur le socle fondamental de la façade du 
temple des droits de l’homme que constituerait la DUDH. Pour lui, le parvis du temple figure l’unité de la 
famille humaine (ce qui correspond au préambule de la déclaration), les marches de ce parvis permettent de 
s’élever de la reconnaissance de la dignité humaine jusqu’à la paix du monde. Le soubassement est quant à lui 
constitué par les principes généraux de liberté, d’égalité, de non-discrimination et de fraternité issus des articles 
1 et 2 : les piliers sont respectivement distribués entre les autres droits. On a du mal à tirer de cette vision une 
image d’une dignité humaine fondatrice de droits. 
961  Voir E. Pateyron, La Contribution française à la rédaction de la DUDH, René Cassin et la commission 
consultative des droits de l’homme, La Documentation française, 1998, p. 114-116. L’auteur analyse ici les 
travaux de la 1re session de la commission des droits de l’homme : « Dès la première séance, le philosophe 
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C’est finalement dans la pensée développée à cette époque de la rédaction par le philosophe 
français Jacques Maritain qu’on trouve l’idée suivant laquelle la dignité humaine est l’aune à 
laquelle doivent se mesurer les droits de l’homme962, la « clef » suivant laquelle la partition 
des droits de l’homme doit être écrite et jouée. Même si, selon cet auteur, il existe différentes 
acceptions de la dignité humaine si bien qu’en définitive, selon lui, il ne faut pas trop 
attendre d’une déclaration universelle des droits de l’homme à moins de se mettre d’accord 
sur l’échelle de valeur qui doit les ordonner entre eux963, on voit bien que la dignité n’est pas 
placée au sommet d’un ordre juridique duquel tous les droits découleraient, elle serait bien 
plutôt un guide ou une grammaire de l’expression de ces droits. 
 
Les droits de l’homme comme fondement de la dignité ? 
 
Peut-être les droits fondamentaux constitueraient-ils le fondement de la dignité humaine964 : 
on se doit d’évoquer ici la pensée d’Hannah Arendt. Pour elle, si méfiante envers les droits de 
l’homme, envers les droits issus de la « nature humaine »965, en raison de l’inefficacité desdits 
                                                                                                                                                        
chinois P. C. Chang insiste pour que la Déclaration comporte un préambule exposant la philosophie de la 
Déclaration, affirmant notamment la différence irréductible entre l’homme et l’animal et faisant émerger la 
notion de “dignité humaine”, cette remarque est la seule à faire l’unanimité. » 
962  Voir Unesco, PHS/3 (rev), Les Droits de l’homme, problèmes, vues et aspects, textes originaux publiés 
par l’Unesco avec une introduction de J. Maritain, 25 juil. 1948. Cet ouvrage reproduit les textes les plus 
significatifs recueillis par l’Unesco sur les fondements philosophiques des droits de l’homme, lors de 
l’élaboration de la DUDH. En introduction, J. Maritain écrit : « Où les difficultés commencent et les disputes, 
c’est dans la détermination de l’échelle des valeurs qui règle l’exercice et l’organisation concrète de ces divers 
droits (les droits éco et sociaux et les droits de première génération). Ici, nous n’avons plus affaire à la simple 
énumération des droits de l'homme, mais au principe d'unification dynamique selon lequel ils sont mis en œuvre, 
à la tonalité, à la clef spécifique en vertu de laquelle sont jouées sur ce même clavier des musiques différentes, 
accordées en réalité à la dignité humaine ou injurieuses à cette dignité. » 
963  Ibid. p. IX : « Tout dépend de la valeur suprême à laquelle tous ces droits seront suspendus pour 
s’organiser en se limitant mutuellement, c’est en raison de la hiérarchie des valeurs à laquelle nous adhérons 
ainsi que nous fixons le mode de réalisation selon lequel les droits de l’homme, droits économiques et sociaux 
comme droits individuels, doivent à nos yeux passer dans l’existence, et qu’en particulier ceux qui voient la 
marque de la dignité humaine d’abord et principalement dans le pouvoir de s’approprier individuellement les 
biens de la nature pour être en état de faire librement ce qui plaît à chacun, ou dans le pouvoir de soumettre ces 
mêmes biens à la maîtrise collective du corps social […] ou dans le pouvoir de faire servir ces mêmes biens à la 
conquête commune des biens intemporels et de la liberté d’autonomie de la personne, s’accusent réciproquement 
de méconnaître certains droits essentiels de l’être humain. Reste à savoir ce qui fait de l’homme une image fidèle 
ou une image défigurée. » 
964  Ibid. contribution de Arnold J. Lien, Quelques réflexions sur la nature et l’exercice des droits de 
l’homme, p. 12 : « Les droits de l’homme sont universels. Les hommes en sont investis en tant qu’êtres humains, 
en tant que membres de la race humaine. Ces droits sont partout et toujours inhérents à la qualité d’homme, sans 
distinction de temps, de lieu, de couleur, de sexe, de famille ou de milieu. Ce sont, à proprement parler, les 
fondements de la dignité humaine. » 
965  Il convient, selon elle, de se méfier de la nature humaine, dont on ne connaît pas tous les ressorts. 
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droits à enrayer la barbarie, c’est la dignité qui « découle » des droits966 de l’homme, et plus 
spécifiquement des droits du citoyen. L’homme, même muni de sa dignité reconnue comme 
ontologique, irrémissible, inaliénable, est nu sans les droits qui lui confèrent l’appartenance à 
une communauté967. Ce qui compte finalement, c’est la garantie mutuelle des hommes entre 
eux de se reconnaître des droits égaux968. 
 
Cette conception historique de la dignité conçue certes comme ontologique (qualité de tout 
être humain indépendamment de tout autre appartenance), constituant un idéal commun à 
atteindre par les droits de l’homme ou la mesure à laquelle les droits de l’homme doivent être 
évalués, a profondément changé. Le principe de dignité est désormais désigné comme la 
source des droits fondamentaux. 
 
2° Une nouvelle conception de la dignité comme référence fondatrice 
 
Du principe de dignité découleraient les droits fondamentaux et un certain nombre d’autres 
droits. Ce constat résulte notamment des textes de droits de l’homme qui ont suivi la DUDH 
et est favorisé par l’idée que s’il existe une dignité ontologique fondamentale comme qualité 
de tout ce qui est humain, il convient de l’inscrire dans la contemporanéité, de la décliner, de 
« l’actuer ». La dignité, « principe matriciel » pour reprendre l’expression bien connue de 
Bertrand Mathieu969, engendrerait les droits fondant par là même d’autres droits positifs qui 
                                                 
966  Voir L. Ponton, Philosophie et droits de l’homme..., op. cit. note 942, p. 152 ; l’auteur cite l’ouvrage 
d’Hannah Arendt, L’Impérialisme : « L’élément décisif est que ces droits (de l’homme) et la dignité humaine qui 
en découle (nous soulignons) doivent rester valides et réels, même s’il ne devait rester sur terre qu’un seul et 
unique être humain. Ils sont indépendants de la pluralité humaine et doivent demeurer valides même si un être 
humain est expulsé de la communauté des hommes. » Mais pour elle, les droits humains sont plus larges. 
967  Voir L. Ponton, Philosophie et droits de l’homme..., op. cit. note 942, p. 150 : « Hannah Arendt a bien 
vu que le sort fait aux sans-droits dans la société concentrationnaire constitue une régression au-delà de l’Ancien 
régime et même au-delà de toute civilisation. L’esclave chez les Grecs a un rôle à jouer. Il a des responsabilités ; 
des liens d’amitié peuvent l’unir à son maître. Mais les sans-droits de notre époque ne sont plus qu’humains, 
uniquement humains. Ils n’appartiennent à aucune communauté politique, ouvrière ou familiale, qui leur 
accorderait un début de reconnaissance légale ou leur assurerait des droits. Ils sont expulsés de l’humanité et 
déchus de leur dignité d’homme. » 
968  Voir H. Arendt, Les Origines du totalitarisme, Eichmann à Jérusalem, coll. « Quarto », Gallimard, 
2002 : « L’égalité à la différence de tout ce qui est impliqué dans l’existence pure et simple n’est pas quelque 
chose qui nous est donnée mais l’aboutissement de l’organisation humaine, dans la mesure où elle est guidée par 
le principe de justice. Nous ne naissons pas égaux ; nous devenons égaux en tant que membres d’un groupe, en 
vertu de notre décision de nous garantir mutuellement des droits égaux. ». 
969  Notamment posée par son article « Pour une reconnaissance de “principes matriciels” en matière de 
protection constitutionnelle des droits de l’homme », Recueil Dalloz, 1995, Chronique p. 211-212 : l’auteur 
expose la démarche du juge constitutionnel français face aux nouvelles questions non examinées par le bloc 
constitutionnel  objets des lois qui sont soumises à son contrôle, et ce particulièrement en matière de 
bioéthique. 
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en constitueraient la déclinaison sur un territoire qui ne cesse de s’étendre. Mais cette 
conception qui place le principe de dignité sur le même plan que d’autres principes issus des 
droits de l’homme ne va pas sans controverse doctrinale dont nous relaterons les principaux 
éléments en droit français). 
 
 
Un glissement consacré par les grands textes de droits de l’homme 
 
Les textes internationaux postérieurs à la DUDH, et spécifiquement les pactes onusiens, 
consacrent bien la dignité humaine comme fondatrice des droits fondamentaux. 
Ainsi, le Pacte international relatif aux droits économiques sociaux et culturels, adopté par 
l’Assemblée générale des Nations unies le 16 décembre 1966970, en 2e considérant de son 
préambule, interprète la notion de dignité dans la DUDH comme fondatrice puisque que les 
États parties reconnaissent « que ces droits (égaux et inaliénables, eux-mêmes fondements de 
la liberté de la justice et de la paix dans le monde) découlent (nous soulignons) de la dignité 
inhérente de la personne humaine ». 
Une expression identique est utilisée dans le 2e considérant du Pacte international relatif aux 
droits civils et politiques, adopté le 16 décembre 1966971. Cette interprétation de la dimension 
fondatrice des droits de l’homme par la DUDH n’est pas celle adoptée par d’autres 
conventions onusiennes qui se contentent de rappeler la « foi » en la dignité telle qu’elle 
ressort de la charte des Nations unies et la proclamation (nous soulignons) de la naissance des 
êtres humains comme libres et égaux en dignité et en droit972. La Convention contre la torture 
et autres peines ou traitements cruels, inhumains et dégradants973 adopte en revanche 
clairement cette conception fondatrice de la dignité, puisqu’en 2e considérant de son 
préambule, elle reconnaît que ces droits (ceux de la charte) procèdent (nous soulignons) de la 
dignité inhérente à la personne humaine. 
 
                                                 
970  Entré en vigueur le 3 janv. 1976 après le dépôt du 35e instrument de ratification. 
971  Entré en vigueur le 23 mars 1976, après le dépôt du 35e instrument de ratification. 
972  Voir la Convention internationale sur l’élimination de toutes les formes de discrimination à l’égard des 
femmes, adoptée le 18 déc. 1979. Voir aussi la Convention internationale sur l’élimination de toutes les formes 
de discriminations raciales du 21 déc. 1975 qui trouve un élément fondateur à la dignité et à l’égalité tous les 
êtres humains dans la charte des Nations unies (considérant 1er du préambule) tandis que le considérant 2 
rappelle que la DUDH proclame que « tous les êtres humains naissent libres et égaux en dignité et en droits 
[…] ». 
973  Adoptée le 10 déc. 1984 par l’Assemblée générale des Nations unies, entrée en vigueur le 26 juin 1987. 
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Sur le plan régional, il faut relever que la Convention européenne de sauvegarde des droits de 
l’homme et des libertés fondamentales974 ne fait pas de référence explicite à la dignité, lequel 
principe est cependant reconnu depuis longtemps par la Cour européenne des droits de 
l’homme975, et constituerait, selon une interprétation doctrinale, un « principe matriciel 
d’interprétation »976. 
La Charte africaine des droits de l’homme du 27 juin 1981977 et la Convention américaine 
relatives aux droits de l’homme du 22 novembre 1969 font également référence à une dignité 
« inhérente ».978 
En Asie, de nombreuses références à la dignité humaine peuvent être trouvées dans les textes 
de droits de l’homme, qu’il s’agisse de textes émanant d’organisations gouvernementales979 
ou non-gouvernementales980. Il nous est en revanche difficile, dans le cadre de ce travail, de 
                                                 
974  Élaborée dans le cadre du Conseil de l’Europe le 4 nov. 1950 et entrée en vigueur le 3 sept. 1953. 
975  Voir F. Sudre, Droit européen et international des droits de l’homme, PUF, 6e édition, 2003, p. 152 
citant l’arrêt S.W c/Royaume Uni : l’arrêt affirme (à propos d’une affaire de viol entre époux), que « le respect 
de la dignité et de la liberté humaines est l’essence même de la convention ». Voir également L. E. Petiti, « La 
dignité de la personne humaine en droit européen », in La Dignité de la personne humaine, op. cit. note 954, 
Economica, 1999, p. 55 : « L’article 3 de la CEDH qui formule l’interdiction de tous traitements inhumains ou 
dégradants permet déjà la protection de la dignité sans l’incorporation du terme » ; pour l’auteur « le mot est 
souvent cité à l’appui de la sauvegarde d’un droit fondamental garanti ou pour compléter un critère d’atteinte à la 
vie privée ou familiale, à la condition du détenu à la protection de la sphère d’intimité ». 
 
976  Voir à ce sujet, la thèse de B. Maurer, Le Principe de respect de la dignité humaine et la convention 
européenne des droits de l’homme, op. cit. note 914, p. 17, qui constate « l’embarrassante » absence du principe 
de respect de la dignité humaine du texte de la convention, et la relative absence de la jurisprudence de la Cour 
européenne des droits de l’homme justifiant ainsi sa démarche d’aller trouver au sein d’autres sources les 
références explicites au principe de dignité et de « comprendre par quels truchements juridiques elle est mise en 
œuvre ». Selon l’auteur, le principe de la dignité humaine est « utilisé par les organes de contrôle de la 
convention comme principe matriciel d’interprétation » (p. 481) et elle émet l’hypothèse que puisque la source 
du principe n’est ni conventionnelle ni coutumière, elle est un « principe général reconnu par les nations 
civilisées » au sens de l’article 38§1 du Statut de la CIJ. 
977  La Charte africaine des droits de l’homme et des peuples est entrée en vigueur le 21 oct. 1986. Elle se 
réfère à la Charte de l’Organisation de l’unité africaine « au terme de laquelle “la liberté, l’égalité, la justice et la 
dignité sont de objectifs essentiels à la réalisation des aspirations légitimes des peuples africains” ». 
978  Voir sur ces textes et plus généralement sur les mentions de la dignité dans les textes de droit 
international, M. Benchikh, « La dignité de la personne humaine et droit international », in La Dignité de la 
personne humaine, op. cit. note 954, p. 40. 
979  Voir par exemple la Déclaration sur les droits de l’homme de Kuala Lumpur, approuvée par la 
14e assemblée générale de l’Organisation asiatique interparlementaire (20-23 sept. 1993), 2e considérant du 
préambule, où l’on retrouve les termes du préambule de la DUDH : « Whereas the peoples of Asean are born 
free and equal with full dignity and rights and are endowed with reasonign and conscience enabling them to act 
responsibly and humanely towards one another in a spirit of brotherhood. » Voir aussi l’article 2 : « All human 
beings, without distinction as to race, colour, sex, language, religion, antioanlityn, ethnic origin, family or social 
status […] have the right to live in dignity and to enjoy the fruits of development […] », Asia-Pacific Human 
rights Documents and Resources, F. de Varennes, Matineus Nijhoff Publishers, vol. 1, 1998, p. 107-108. 
980  Ibid. p. 133, Asian charter on human rights, (1997) son préambule fait référence à la dignité en ces 
termes : « Increasingly the people realise that peace and dignity are only possible when the equal and inalienable 
rights of all persons and all groups are recognised and protected. » De nombreuses références sont faites à la 
dignité dans le texte. 
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mesurer quelle est la place de ce principe au sein des droits fondamentaux981, et si le principe 
de dignité en serait la source pour les trois continents précités. Un doute existe par ailleurs sur 
le contenu même de la notion de dignité humaine en Asie. 
 
La Charte des droits fondamentaux de l’Union982, intégrée dans le traité établissant une 
constitution pour l’Europe non ratifié par les États membres est quant à elle expressément 
fondée sur le principe de dignité qui est consacré dès le 2e alinéa de son préambule comme 
une des valeurs indivisibles et universelles avec la liberté, l’égalité et la solidarité. Elle semble 
opérer, en même temps que la pleine consécration du principe de dignité dans le peloton de 
tête des droits fondamentaux, un utile classement des droits dont elle serait la matrice983. 
 
Le titre I du dispositif est dénommé Dignité, son premier alinéa, Dignité humaine, dispose : 
« La dignité humaine est inviolable. Elle doit être respectée et protégée. » Les articles 
subséquents réunis par le titre I traitent du droit à la vie, du droit à l’intégrité de la personne, 
de l’interdiction de la torture et des peines ou traitements inhumains et dégradants, de 
l’interdiction de l’esclavage et du travail forcé. Première des « valeurs indivisibles sur 
lesquelles se fonde l’union », la dignité y apparaît comme prééminente, même si, en sa qualité 
de « valeur indivisible », elle n’est en toute logique pas censée prévaloir sur les autres valeurs. 
S’il n’apparaît pas, dans la Charte, que la dignité engendre les autres valeurs fondamentales 
(de liberté, égalité et solidarité), elle engendre en tout cas ou réunit sous sa bannière des droits 
fondamentaux essentiels (droit à la vie, droit à l’intégrité de la personne). Surtout, elle vise 
expressément dans son préambule les applications du principe en droit de la bioéthique. Nous 
y reviendrons en section 2. 
 
                                                 
981  Une consultation sur le site Internet d'Asian legal resource centre, 
http://hrli.arlc.net/mainfile.php/kornhrcact/87, permet le constat que la notion de dignité est présente comme 
notion centrale au sein de lois mettant en place des commissions nationales des droits de l’homme, en Corée 
(2001) en Thaïlande (act B.E.254225, nov. 1999, section 3 : « “human rights” means human dignity, right, 
liberty and equality of people which are garanteed or protected under the Constitution of the Kingdom of 
Thailand or under Thai laws or under treaties […] ») et au Népal (1997). 
982  La Charte des droits fondamentaux de l’Union européenne fut adoptée par le Conseil européen à Nice 
le 7 déc. 2000. Le traité établissant une constitution pour l’Europe devait, s’il avait été ratifié, lui conférer une 
valeur constitutionnelle. 
983  Pour F. Sudre, Droit européen et international des droits de l’homme, op. cit. note 975, p. 150-151. La 
Charte des droits fondamentaux « marque la volonté de l’Union de se doter d’un catalogue de droits 
fondamentaux propres à l’ordre communautaire ». En reprenant ainsi au sein d’un même texte des droits 
fondamentaux déjà reconnus en Europe, « elle exprime le droit existant en la matière et fait œuvre de 
codification ». 
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Au terme de ce bref panorama de la dignité au sein de textes de droits de l’homme, il est 
facile de constater le glissement opéré d’une dignité « idéal commun », objectif, vers une 
reconnaissance de sa place fondatrice de droits de l’homme, voire comme au sein de la 
Charte des droits fondamentaux de l’Union  à une place clairement concurrente avec des 
principes tels ceux de liberté ou d’égalité. Une analyse de la dignité actuée se différenciant de 
la seule reconnaissance de la dignité ontologique contribue à faire évoluer le principe de 
dignité en une source de droits au respect de la dignité dans des domaines de plus en plus 
divers. 
 
 
La dignité pratiquée ou « actuée » 
 
L’acception philosophique originelle de la dignité ontologique celle dévolue à tout être 
humain quelle que soit sa condition  s’analyse en droit dans un rapport social. Le respect de 
l’autre sous-tendu par cette conception ontologique implique une conception et une pratique 
synallagmatique de la dignité. Béatrice Maurer fonde sa thèse sur la distinction entre cette 
dignité ontologique et une dignité actuée qualifiée ailleurs de « dignité personnelle ». 
 
La dignité ontologique peut être différemment fondée comme nous l’avons vu, en référence à 
la doctrine chrétienne de l’imago Dei, en droit naturel moderne sur la nature de l’homme, ou, 
dans une optique positiviste, sur l’appartenance de l’homme à l’humanité. Cette dignité là est 
« sacrée »984 et irrémissible, elle demeure en tout homme quel que soit sa citoyenneté, son 
appartenance ethnique, religieuse ou sexuelle. « Elle assure l'irréductibilité de la personne en 
tant qu’être humain »985, indépendamment de toute autre représentation ; elle est liée à l’être. 
« Aucune idéologie ne peut justifier la négation de l’être de l’homme. »986 
Mais il conviendrait de distinguer cette conception première et fondamentale de la dignité 
ontologique d’avec la dignité qui se pratique pour exister. Elle se rapporte à l’être humain non 
en tant qu’homme « anonyme » mais « éponyme » ; elle est dite encore « dignité 
                                                 
984  B. Maurer, op. cit. note 914, p. 49 : « La dignité humaine est sacrée au sens antique du terme, c’est-à-
dire séparée du reste, protégée spécialement. C’est ainsi, à titre non-exclusif, qu’en bioéthique, la dignité 
humaine rappelle la valeur sacrée de l’être humain à une biologie et une génétique qui souvent n'opèrent plus la 
distinction entre l’homme et l’animal, le vivant et la matière. » 
985  Voir S. Tsitsis, « Les droits fondamentaux, de l’être à soi à l’être en relation », in Les Défis des droits 
fondamentaux, sous la direction de J.-Y. Morin, actes des 2es journées scientifiques du Réseau Droits 
fondamentaux de l’Agence universitaire de la Francophonie, Bruylant, 2000, p. 255-267. 
986  Ibid. p. 258, l’auteur indique que cette dignité ontologique n’est pas seulement due au fait que l’homme 
est une fin en soi mais « aussi parce qu’il est densité ontologique, intériorité ». 
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personnelle »987. Elle se rattache bien sûr à l’obligation de respect et elle émerge des rapports 
des hommes entre eux, on peut lui porter atteinte par un mauvais traitement, elle se perd, elle 
se gagne, elle se défend contre les coups qui peuvent lui être portés. Surtout, elle se décline en 
droit sur un territoire qui s’étend  par l’érection de protections juridiques ou de droits 
nouveaux, de droits subjectifs qui permettent d’y donner accès. 
Pour B. Maurer, cette distinction permet d’appréhender la richesse du concept que les droits 
de l’homme ont d’abord rattaché à l’égalité et qui est maintenant décliné avec d’autres valeurs 
fondamentales. L’auteur établit ainsi une distinction entre l’être humain, à qui se rattache une 
dignité fondamentale qu’il ne peut jamais perdre, et sa « personnalité » à laquelle se rattache 
cette « dignité actuée », celle des actes qu’il pose ou qu’il subit pouvant attenter à sa dignité 
ou à celle d’autrui. Cette distinction dépasse la conception d’une dignité comme un « donné 
fondamental » pour l’inscrire dans une dynamique, car il est d’évidence que la dignité se 
pratique et qu’elle se pratique au surcroît dans des circonstances qui évoluent988. 
 
On peut relever que cette nécessaire pratique de la dignité rejoint la conception kantienne telle 
qu’elle est exposée et remise au goût du jour par Habermas dans son ouvrage L’Avenir de la 
nature humaine989, suivant laquelle la dignité n’est pas une qualité que l’homme possède par 
nature à l’instar de la couleur de ses yeux. Elle résulte nécessairement de l’échange social et 
de l’agir communicationnel990, mais il n’est pas sûr, ce faisant, que la conception kantienne 
autorise à séparer dignité ontologique et dignité actuée. 
                                                 
987  Ibid. p. 259 : « […] la dignité personnelle suppose un régime de droit objectif et de droits 
fondamentaux qui ne sauraient s’affirmer de façon unilatérale. Ils doivent être exercés à partir de la réciprocité 
des échanges protégés par le droit formel. La dignité personnelle traduit alors une reconnaissance justifiée de la 
personne respectueuse, dans ses manifestations de ses devoirs fondamentaux ; ce qui légitime son pouvoir de 
réclamer le respect de ses droits personnels. » 
988  Ibid. p. 52-52 : « Quand l’homme est traité ou agit indignement, nous dirons que sa dignité “actuée” est 
atteinte ; pourtant il reste une personne dotée pleinement de la dignité “fondamentale”, de la même façon que 
toute personne humaine. Alors le mot dignité révèle sa richesse. L’aspect “actuel”, c’est-à-dire qui passe dans les 
actes présents de la dignité humaine, donne au terme une dynamique que n’avaient pas su lui donner les 
philosophes […] En effet, la dignité nécessite une réalisation par des actes véritablement humains, grâce, en 
particulier, à des conditions extérieures qui lui permettront cet agir (circonstances affectives, sociales, 
économiques, étatiques, etc.) La dignité s’actualise […]. » 
989  Voir J. Habermas, L’Avenir de la nature humaine..., op. cit. note 884 p. 55 : « Ainsi que j’aimerais le 
montrer, la “dignité humaine” comprise dans un sens strictement moral et juridique est corrélative de cette 
symétrie des relations. Elle n’est pas une qualité que nous “possédons” par nature comme l’intelligence ou le fait 
d’avoir les yeux bleus ; elle est bien plutôt l’indice de ce qu’est “l’intangibilité” qui ne peut avoir de sens que 
comprise dans des relations interpersonnelles de reconnaissance mutuelle, dans un commerce d’égal à égal des 
personnes entre elles. » 
990  Ibid. p. 86 : « L’impératif catégorique exige de chacun qu’il abandonne la perspective de la première 
personne pour passer à la perspective intersubjectivement partagée de la première personne du pluriel la 
perspective du nous  à partir de laquelle tous peuvent parvenir en commun à des orientations axiologiques 
universalisables. » 
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En outre, si le concept de dignité actuée permet en effet une utile clarification et finalement de 
poser des repères, voire de procéder à une graduation dans les différentes acceptions de la 
dignité, l’une fondamentale et intouchable, l’autre susceptible d’atteintes, il nous semble 
présenter une caractéristique particulière : celle d’un retour à un relativisme de la notion. Dès 
lors en effet qu’il existe une dignité fondamentale, la dignité actuée en découle logiquement. 
La dignité actuée met donc en œuvre une version contemporaine et subjective à la 
différence de la conception objective des droits de l’homme qui l’ont consacrée  de la dignité 
fondamentale, et par là même toujours contingente (différente selon les acceptions sociales du 
moment). Cette démarche risque de faire produire à la dignité ontologique, matrice, des droits 
« actués » qu’elle ne dit pas. Dans tous les cas, la dignité fondamentale sert de référence à ses 
déclinaisons actuées et cette distinction doctrinale est topique du glissement opéré entre la 
conception d’une dignité comme horizon, idéal à une dignité référence fondamentale. 
L’examen des consécrations constitutionnelles du principe de dignité, de sa théorisation 
comme principe matriciel et de sa reconnaissance législative permet de s’en convaincre 
davantage. 
 
Consécrations constitutionnelles et législatives 
 
Les consécrations constitutionnelles du principe de dignité, qu’elles émanent de textes 
constitutionnels eux-mêmes991 ou d’une reconnaissance de sa valeur constitutionnelle en 
jurisprudence, contribuent également à établir ce glissement de l’horizon au fondement 
jusqu’à la reconnaissance du principe de dignité comme principe matriciel. 
L’exemple le plus significatif de la reconnaissance constitutionnelle du principe est donné en 
droit allemand. L’article 1 de la loi fondamentale allemande du 23 mai 1949 intitulé Dignité 
de l'être humain, caractère obligatoire des droits fondamentaux place la dignité en valeur 
                                                 
991  Le plus significatif d’entre ces textes est l’article 1 de la loi fondamentale allemande intitulé Dignité de 
l'être humain, caractère obligatoire des droits fondamentaux. 
 (1) La dignité de l'être humain est intangible. Tous les pouvoirs publics ont l'obligation de la respecter et 
de la protéger. 
 (2) En conséquence, le peuple allemand reconnaît à l'être humain des droits inviolables et inaliénables 
comme fondement de toute communauté humaine, de la paix et de la justice dans le monde. 
 (3) Les droits fondamentaux énoncés ci-après lient les pouvoirs législatif, exécutif et judiciaire à titre de 
droit directement applicable. 
 Mais bien d’autres constitutions font référence à la dignité humaine : par exemple la constitution de 
l’Espagne en son article 10 : « La dignité de la personne, les droits inviolables qui lui sont inhérents, le libre 
développement de la personnalité, le respect de la loi et des droits d'autrui constituent le fondement de l'ordre 
politique et de la paix sociale », du Portugal, de la Russie ou de l’Inde. Voir B. Mathieu, « Force et faiblesses des 
droits fondamentaux comme instruments du droit de la bioéthique, le principe de dignité et les interventions sur 
le génome humain », Revue de droit public, 1-1999, p. 99, note 14. 
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prééminente dans l’ordre constitutionnel. C’est « en conséquence » de la proclamation de la 
nature intangible de la dignité humaine et de l’obligation par les pouvoirs publics de la 
respecter et de la protéger que « le peuple allemand reconnaît à l’être humain des droits 
inviolables et inaliénables comme fondement de toute communauté humaine ». Est clairement 
établi donc par ce texte un lien de filiation entre dignité et droits fondamentaux. Le fait que le 
texte ait été écrit en réaction au nazisme dans le pays où il avait été promu lui confère une 
valeur symbolique dans la construction de « l’idéal commun » voulu par la DUDH. La 
doctrine et la jurisprudence allemande ont par ailleurs considérablement développé la notion 
de dignité, reconnue sans conteste comme un principe de droit positif, et la « valeur suprême 
de la constitution et comme le premier des droits fondamentaux »992, ainsi que comme 
principe fondateur de l’ordre constitutionnel allemand993. Bien plus, en vertu de la 
Shutzfunktion, les pouvoirs publics en Allemagne doivent s’acquitter d’obligations positives 
de respect et de garantie des droits issus de la loi fondamentale994. 
 
En France, les consécrations législatives de la dignité sont nombreuses995 : le code pénal régit 
des « atteintes à la dignité de la personne » au sein de son livre II relatif aux crimes et délits 
contre les personnes. Parmi ses atteintes, les discriminations, le proxénétisme, les conditions 
de travail et d’hébergement contraires à la dignité et les atteintes au respect dû aux morts. La 
loi no 2002-73 du 17 janvier 2002 insère dans le même code un article réprimant le 
harcèlement au travail dont un des éléments de la définition est l’atteinte aux droits et à la 
dignité, de fait également référence à la dignité dans le cadre du harcèlement au travail996. 
La loi du 30 septembre 1986 relative à la liberté de communication indique en son article 1er 
que la limite à cette liberté est constituée par le respect de la dignité humaine997. De 
                                                 
992  Voir à ce sujet L. Jeannin, « Le principe de dignité en droit allemand », in Voyage au bout de la 
dignité, op. cit. note 910, p. 221 : la dignité est le seul droit fondamental qui n’est pas soumis aux réserves de la 
loi. « Contrairement aux autres droits fondamentaux, le législateur ne peut ni en préciser le contenu, ni en limiter 
le contenu. » 
993  Ibid. p. 223 ; il en résulte que toute loi doit garantir que les droits qu’elle crée soient en rapport avec 
des devoirs entraînant le respect de la dignité. « Le juge constitutionnel estime qu’il existe une obligation de 
l’inviolabilité de la dignité humaine qui est au cœur de tous les droits fondamentaux. » 
994  Ibid. p. 228. 
995  Voir trop nombreuses selon une certaine doctrine. Voir C. Neirinck, « La dignité humaine ou le 
mauvais usage juridique d’une notion philosophique, mélanges C. Bolze » , in P. Pedrot (dir.), Éthique, droit et 
dignité de la personne, Economica, 1999, p. 42. 
996  Article 222-33-2 du code pénal, inséré par la loi no 2002-73 du 17 janv. 2002, art. 170 (JO du 18 janv. 
2002) : « Le fait de harceler autrui par des agissements répétés ayant pour objet ou pour effet une dégradation 
des conditions de travail susceptible de porter atteinte à ses droits et à sa dignité, d'altérer sa santé physique ou 
mentale ou de compromettre son avenir professionnel, est puni d'un an d'emprisonnement et de 15 000 euros 
d'amende. » 
997  Voir à cet égard les divers avis et recommandations du Conseil supérieur de l’audiovisuel (CSA) dont 
une des missions est de veiller au respect de la dignité de la personne dans les programmes mis à disposition du 
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nombreuses affaires judiciaires sont relatives au respect de la dignité humaine dans la 
publication de l’image des personnes, la dignité constituant ici le seul critère prétorien  
dégagé, pouvant faire échec aux exceptions au droit à l’image998. Enfin, l’article 16 du code 
civil issu de la loi relative au respect du corps humain du 29 juillet 1994 affirme avec 
solennité que « la loi assure la primauté de la personne, interdit toute atteinte à la dignité de 
celle-ci [...] ». 
 
La dignité cependant n’est pas inscrite dans les textes constitutionnels français, mais la 
reconnaissance de la dignité comme principe à valeur constitutionnelle est issue de la célèbre 
décision du Conseil constitutionnel999 saisi des dispositions des lois « dites de 
bioéthique »1000. Le juge constitutionnel a en effet tiré du préambule de la constitution de 
1946 que « la sauvegarde de la dignité de la personne humaine contre toute forme 
d’asservissement et de dégradation est un principe à valeur constitutionnelle ». Il faut noter 
que la saisine ne mettait nullement en avant le principe de dignité mais, principalement, le 
droit à la vie (pour contester les études sur l’embryon et la possibilité d’arrêt de leur 
conservation au bout de cinq ans) ainsi qu’un supposé principe constitutionnel 
particulièrement nécessaire à notre temps : « la protection du patrimoine génétique » (à 
propos des dispositions des lois considérées sur le diagnostic prénatal et le diagnostic 
préimplantatoire). 
Le Conseil constitutionnel, pour décider de la conformité desdites lois à la constitution, classe 
les principes reconnus par les lois dites « de bioéthique » : primauté de la personne humaine, 
respect de l’être humain dès le commencement de sa vie, inviolabilité, intégrité et absence de 
                                                                                                                                                        
public par un service de communication individuelle (loi no 2000-719 du 1er août 2000 modifiant la loi du 
30 sept. 1986) et notamment la recommandation sur les programmes de télé-réalité (JO du 23 mai 2001). 
 « […] Quel que soit l'objectif poursuivi par ces programmes et en dépit du consentement exprimé par 
leurs participants, il est impératif, au regard du respect de la dignité de la personne humaine, que ces participants 
disposent de moments et de lieux où ils ne sont pas soumis à l'observation du public. Le Conseil demande donc 
que ces programmes comportent des phases quotidiennes de répit d'une durée significative et raisonnable ne 
donnant lieu à aucun enregistrement sonore ou visuel ni à aucune diffusion. Les participants doivent en être 
clairement informés.[…]. » 
998  Voir à ce sujet N. Mallet-Poujol, « Protection de la vie privée et des données personnelles », fév. 2004 
Legamedia, p. 14 et s. : « L’objectif de droit à l’information est, à présent, mis en balance avec la notion de 
dignité. La Cour de cassation vient certes d’énoncer que la liberté de communication des informations autorise la 
publication d’images des “personnes impliquées dans un événement 89” ou de “l’image d’une personne 
impliquée dans une affaire judiciaire 90”, mais elle a ajouté l’importante “réserve du respect de la dignité 
humaine”. » 
999  Cons. no 94-343-344, DC du 27 juil. 1994, JO du 29 juil. 1994, p. 11024. 
1000  Loi relative au respect du corps humain et loi relative au don et à l’utilisation des éléments et produits 
du corps humain, à l’assistance médicale, à la procréation et au diagnostic prénatal. 
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caractère patrimonial du corps humain et intégrité de l’espèce humaine comme tendant au 
respect du principe de dignité humaine. 
Il faut relever ici deux éléments importants : le Conseil constitutionnel érige le principe de 
dignité en valeur supérieure, alors qu’il était expressément consacré au même rang que la 
primauté de la personne et le respect de la vie dans le corps même du texte soumis à son 
contrôle. Cette extraction de la dignité de son contexte législatif vers une consécration 
constitutionnelle et la formulation utilisée pouvaient laisser accroire que le Conseil 
constitutionnel adoptait une vision historique suivant laquelle ce sont les droits qui réalisent la 
dignité et non la dignité qui les engendre. Cependant, dans son considérant 3, le Conseil 
constitutionnel énonce que le principe de liberté individuelle, issu de la déclaration de 1789, 
mais dont il a consolidé et enrichi la définition1001, doit être concilié avec les autres principes 
à valeur constitutionnelle, laissant ainsi penser que le principe de dignité objet de son 
considérant 2 peut s’affronter au principe de liberté individuelle et qu’il n’est donc nullement 
un objectif, un idéal, mais un principe pouvant entrer en concurrence avec d’autres principes. 
Ces deux observations nous permettent de cerner la controverse doctrinale française relative 
au principe de dignité. 
 
Controverse doctrinale 
 
L’examen de la controverse doctrinale, en droit français, relative au principe de dignité, 
principe supérieur, engendrant d’autres droits fondamentaux ou occasion d’un retour à l’ordre 
moral, démontre à tout le moins la difficulté de son emploi en droit. 
 
Matrice ? 
Selon B. Mathieu, le principe de dignité appartient à une catégorie de droits fondamentaux 
qu’il a qualifiée de « principes matriciels »1002. Ces droits fondamentaux matriciels dont font 
également partie, selon cet auteur, le principe de la liberté individuelle et de responsabilité, 
                                                 
1001  Voir G. Lebreton, Libertés publiques et droits de l’homme, 3e édition, Armand Colin, 1999, p. 132, 
op.cit. note 362. La liberté individuelle fut qualifiée par le Conseil constitutionnel de principe fondamental 
reconnu par les lois de la République, lui donnant ainsi valeur constitutionnelle, alors même que ce principe est 
présent dans le texte de la Déclaration de 1789, dans le préambule de la Constitution de 1946 et dans l’article 66 
de la Constitution. La raison en est que « le Conseil constitutionnel a voulu s’émanciper du cadre étroit des 
textes, afin de donner aux libertés considérées une extension qu’ils permettaient mal. L’explication semble 
particulièrement vraie pour la “liberté individuelle” que l’article 66 assimile au droit à la sûreté, alors que le 
Conseil lui ajoute d’autres composantes, dont le droit au respect de la vie privée. » 
1002  B. Mathieu, « Pour une reconnaissance de “principes matriciels” en matière de protection 
constitutionnelle des droits de l’homme », op. cit. note 969, chronique p. 211. 
 - 261 - 
  
sont « devenus »1003 des principes « majeurs », érigés comme tels par le Conseil 
constitutionnel français ; il est en effet impossible de les extraire des textes du bloc de 
constitutionnalité qui n’avaient pas envisagé certaines « menaces » contemporaines planant 
sur « l’être humain ou la personne humaine »1004. Ainsi, en développant une sorte de tactique 
propre à ne pas se laisser déposséder par le droit international1005, le Conseil constitutionnel 
aurait dégagé des principes plus haut placés dans l’échelle des droits fondamentaux. Dérivent 
de ces droits matriciels un certain nombre d’autres droits fondamentaux. Mais, en ce qui 
concerne le principe de dignité, pourtant qualifié de « principe matriciel par excellence » 
parce qu’il serait « à l’origine des droits reconnus à l’homme » et dont, selon B. Mathieu, il 
est souhaitable qu’il ait été reconnu comme parfaitement indérogeable et absolu1006, les droits 
qui en dérivent peuvent, quant à eux, être soumis à une interprétation relative en ce qui 
concerne leur titulaire et leur portée1007. 
Bien plus, B. Mathieu distingue des dérivations infondées du principe matriciel de dignité 
ainsi défini. En somme, le principe de dignité doit conserver une certaine unité dont il est 
difficile de comprendre les contours , il doit rester « rigoureux » pour « ne pas s’épuiser dans 
la liste des règles qui en dérivent »1008. 
Il est complexe, si ce n’est en se référant à la distinction présentée par B. Maurer1009 entre 
dignité fondamentale et dignité actuée, de comprendre qu’un principe absolu puisse se dériver 
                                                 
1003  Ibid. p. 211 ; il s’agit bien, selon l’auteur d’une évolution dans la conceptualisation desdits principes, 
porteuse « de transformations plus profondes ». 
1004  Ibid. p. 211. L’auteur pense particulièrement aux questions posées par le développement des 
biotechnologies. Il développera cette idée dans bien d’autres écrits ; voir par exemple Génome humain et droits 
fondamentaux, Economica, p. 68, ou « La dignité de la personne humaine, quel droit ? Quel titulaire ? », Recueil 
Dalloz, 1996, chronique p. 282. 
1005  B. Mathieu, « Pour une reconnaissance de “principes matriciels”… », op. cit. note 969, p. 211 ; le juge 
constitutionnel français, en l’absence de règles constitutionnelles applicables à ces questions nouvelles, aurait 
pris la mesure du « double défi » qu’il lui appartient de relever et notamment celui de ne pas « se laisser 
concurrencer par, voire reléguer dans un rôle jurisprudentiel second par le droit international, notamment celui 
de la convention européenne des droits de l’homme ». 
1006  B. Mathieu, « La dignité de la personne humaine,… », op. cit. note 1004, p. 284-285. 
1007  Ibid., le principe indérogeable de dignité reconnu comme issu du préambule de 1946 est source de la 
reconnaissance en droit interne de la dignité. À ce niveau, et parce qu’il émane d’un principe de droit naturel, sa 
valeur est absolue, mais telle n’est pas en revanche le niveau de ses déclinaisons : la primauté de la personne 
humaine, le respect de l’être humain dès le commencement de sa vie, de l’inviolabilité, de l’intégrité et de 
l’absence de patrimonialité du corps humain ainsi que de l’intégrité de l’espèce humaine. En ce qui concerne par 
exemple le respect de l’être humain dès le commencement de sa vie, l’auteur rappelle que le Conseil 
constitutionnel français considère que c’est au législateur qu’il appartient de définir le champ d’application dudit 
principe : l’embryon non-implanté ne bénéficiant d’aucune protection constitutionnelle, la portée du principe est 
elle-même toute relative : « à propos de la législation relative aux embryons surnuméraires, le Conseil 
constitutionnel a précisé que le contrôle s’effectue en l’état des connaissances et des techniques et que l’arbitrage 
n’est pas définitif ». 
1008  Ibid. p. 286 : « [...] si le principe de dignité s’épuise dans la liste des règles qui en dérivent, s’il s’enfle 
jusqu’à perdre toute spécificité, envahissant non seulement le champ de la bioéthique, mais aussi le domaine 
social ou politique, la reconnaissance de son caractère absolu est privée de sens. » 
1009  Cf. supra la présente section 1, §2, 2°. 
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en principes relatifs. Il est encore plus complexe de comprendre pourquoi certaines de ces 
dérivations, jugées moins « rigoureuses »1010, pourraient être alors puisqu’elles sont 
relatives  qualifiées de mauvais emplois du principe. 
De fait, un certain nombre d’auteurs mettent en doute la place du principe de dignité en tant 
que principe juridique matriciel. 
 
Retour de l’ordre moral ? 
La dignité humaine, pour certains auteurs, ne peut être un principe juridique fondateur, tout au 
plus est-il un standard juridique1011 à l’instar de la bonne foi par exemple, « une norme souple 
fondée sur un critère intentionnellement indéterminé […] »1012. 
Si ces auteurs ne contestent évidemment pas la dignité en tant que valeur philosophique, ils 
émettent des doutes quant à ses diverses applications juridiques, voire contestent ces 
« mauvais usages ». Pour Claire Neirinck1013 par exemple, le principe a acquis une 
« incontestable consécration juridique », mais l’imprécision de la notion d’essence 
philosophique, reconnue « tout azimut » protège finalement peu. L’auteur donne l’exemple de 
l’indisponibilité du corps humain, abandonnée depuis les lois dites de bioéthique au profit de 
la non-patrimonialité des éléments du corps, elle-même rangée sous la bannière de la dignité 
par le législateur et le Conseil constitutionnel et qui n’empêche nullement l’échange des 
éléments et produits du corps humain1014. Pour Catherine Labrusse-Riou, il faut considérer 
que le principe de dignité n’est pas seul directement applicable en droit, il doit s’appuyer sur 
d’autres notions, telle la notion d’abus de droit ou d’atteinte à l’ordre public, nécessitant de la 
part du juge un double travail d’interprétation. Or le principe de dignité reste « vague » et 
« vulnérable à l’inflation de son invocation »1015. 
                                                 
1010  Pour l’auteur, ces mauvais emplois sont ceux qui se rattachent aux domaines social et politique, comme 
par exemple la décision du Conseil constitutionnel 94-359 DC du 19 janv. 1995 fondant l’objectif constitutionnel 
du droit à un logement décent notamment sur le principe de dignité. Voir pour d’autres exemples de « mauvais 
emplois » en jurisprudence, « La dignité de la personne humaine, quel droit ? quel titulaire ? », op. cit. note 
1004. 
1011  J.-C. Galloux, « De corpore jus », Petites Affiches, no spécial Bioéthique, 14 déc. 1994, no 149, p. 18-24 
et p. 19 : « Sa signification précise (celle du principe de dignité humaine) n’est pas fixée : il s’agit d’un standard 
juridique dont l’appréciation sera sans doute très proche de celle des bonnes mœurs et donc livrée, on peut le 
supposer, au même processus de dégradation. » 
1012  G. Cornu, Vocabulaire juridique, op. cit. note 664 , p. 832. 
1013  C. Neirinck, « La dignité humaine ou le mauvais usage juridique d’une notion philosophique », in P. 
Pedrot (dir.), Mélanges C. Bolze, éthique, droit et dignité de la personne, Economica, 1999. 
1014  Voir supra nos développements titre I, chap. II, section 2 « le matériel génétique tangible : chose ou 
attribut de la personne ? ». 
1015  C. Labrusse-Riou, « Droit des personnes et droit de la famille », in M. Delmas-Marty et Claude Lucas 
de Leyssac (dir.), Libertés et droits fondamentaux, Éditions du Seuil, 2e édition, 2002, p. 335 : « La dignité 
humaine demeure un principe vague qu’il n’est pas toujours facile de mobiliser dans un procès et qui reste 
vulnérable à l’inflation de son invocation. » 
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Cette latitude du juge relative au contenu même du principe de dignité est vivement critiquée 
comme marquant un nouveau rapport du juge au droit, par lequel il puise, avec l’autorisation 
du constituant, dans une notion métaphysique aux contours imprécis ce qu’il ne trouve pas 
dans le corpus législatif1016. 
Se profilent derrière cette dernière critique deux autres critiques de fond : d’une part la mise 
en lumière du caractère fondamentalement jusnaturaliste de la juridisation du principe de 
dignité humaine, cheval de Troie d’un retour à un certain ordre moral, et d’autre part la 
conception des droits de l’homme antimoderne et anti-individualiste qu’elle charrie. 
 
Les critiques qui ont par exemple été apportées au célèbre arrêt du Conseil d’État dit du 
« lancer de nain »1017, voire, les critiques apportées à l’arrêt non moins célèbre de la Cour de 
cassation dit « arrêt Perruche »1018, sont à cet égard significatives. 
L’arrêt du Conseil d’État en date du 27 octobre 1995 annule le jugement d’un tribunal 
administratif ayant invalidé l’arrêté municipal du maire de Morsang-sur-Orge interdisant que 
sur le territoire de sa commune soit pratiquée une attraction foraine consistant pour les 
spectateurs à lancer une personne de petite taille en guise de projectile, le plus loin possible. 
Suivant les conclusions de Patrick Frydman, le Conseil d’État allait fonder sa décision, faute 
d’autres fondements possibles1019, sur l’atteinte à la dignité de la personne humaine 
« (considérant que) par son objet même, une telle attraction porte atteinte à la dignité de la 
personne humaine », elle-même qualifiée par le Conseil comme « une des composantes de 
l’ordre public ». 
Un des intérêts majeurs de cet arrêt consiste dans le fait que la personne de petite taille est 
partie à l’affaire, demandant l’annulation de l’arrêté municipal aux motifs qu’il perdait là un 
                                                 
1016  P. Martens, « Encore la dignité humaine : réflexions d’un juge sur la promotion par les juges d’une 
norme suspecte », in Les Droits de l’homme au seuil du troisième millénaire, Mélanges en l’honneur de Pierre 
Lambert, Bruylant, 2000, p. 561-579 et p. 569 : « Le juge puise dans le mystère d’une notion métaphysique et 
éthique pour y trouver l’instrument de son jugement. Il ne se réfère plus à la loi, ni même à la Constitution 
puisque le principe sur lequel il se fonde est préjuridique ou supraconstitutionnel. Il est branché directement sur 
Kant, sur l’impératif catégorique, sans même que celui-ci ait subi “l’usinage législatif”. » 
1017  Conseil d’État, assemblée du 27 oct. 1995 (2 espèces), Commune de Morsang-sur-Orge et Ville d’Aix-
en-Provence, conclusions de P. Frydman, Revue française de droit administratif, 11 (6) nov.-déc 1995, p. 1204-
1217. 
1018  Cour de cassation, assemblée plénière, 17 nov. 2000, Bull 2000, 1.P no 9, p. 15, JCP édition générale, 
no 50, 13 déc. 2000, jurisprudence II, 10438, p. 2293-2312 : rapport de M. P. Sargos, conseiller à la Cour de 
cassation, conclusions de M. J. Sainte-Rose, avocat général à la Cour de cassation, note sous arrêt F. Chabas. 
1019  Conclusions de P. Frydman, RFDA, op. cit. note 1017, voir notamment p. 1205-1207 : les arrêtés des 
maires dans les deux instances ont été pris dans le cadre des pouvoirs de police générale du maire, mais leur 
motif essentiel, en l’absence de risque quant à la sécurité du public ou de trouble matériel à l’ordre public, est 
que le spectacle est considéré comme attentatoire à la dignité humaine, ce dont « leurs auteurs ne font pas 
mystère ». 
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emploi rémunérateur lui permettant une insertion dans la société1020, et, de fait, le moyen 
d’atteindre à une dignité humaine à laquelle l’arrêt de son activité porte atteinte1021. La dignité 
humaine est ici conçue comme s’opposant à la conception que peut en avoir chaque individu. 
 
C’est ce dernier point qui soulève le plus d’objections. Selon Gilles Lebreton1022, cet arrêt 
révèle une « tentation de l’ordre moral » guettant le Conseil qui substituerait cet ordre moral 
au contrôle dûment exercé par l’ordre administratif sur la « moralité publique » ; l’un tend à 
imposer d’en haut une vision morale en vertu d’un élément transcendant, l’autre, fruit d’une 
conscience collective, répond à des exigences de paix sociale et exerce un contrôle par le 
bas1023. « Tentation de l’ordre moral »1024, « péril d’un retour au holisme liberticide »1025, la 
crainte devant l’emploi juridique de cette valeur par le juge est vive1026. Elle apparaît comme 
telle également dans l’affaire Perruche1027. 
Cette affaire n’a pourtant pas de rapport direct avec le principe de dignité humaine, lequel 
n’est d’ailleurs pas cité dans l’arrêt. Il s’agit d’une affaire en responsabilité médicale tendant à 
la réparation d’une erreur de diagnostic, savoir la non-détection fautive d’une rubéole 
contractée par Mme Perruche pendant la grossesse, l’ayant conduite à poursuivre une grossesse 
et à mettre au monde un enfant gravement handicapé. L’innovation de la Cour de cassation a 
                                                 
1020  Ibid. p. 1209 : « L’intéressé fait en effet valoir qu’alors qu’il vivait précédemment dans la solitude et se 
trouvait au chômage, son engagement par la société Fun Production lui avait permis de s’intégrer à une troupe de 
spectacle, de s’assurer un revenu mensuel de 20 000 francs et ainsi de nourrir, pour la première fois de sa vie, de 
véritables ambitions, tant personnelles que professionnelles […]. Ainsi l’intéressé a-t-il beau jeu de faire valoir 
que le souci de protéger la dignité humaine qui lui est ainsi opposé a, en ce qui le concerne, plutôt pour effet d’y 
porter atteinte […]. » 
1021  Cette conception qui « dé-victimise » la personne à la dignité de laquelle il est porté atteinte rend 
inapplicable l’article 3 de la Convention européenne de sauvegarde des droits de l’homme pour « traitements 
inhumains et dégradants » ; le critère de cette atteinte étant fixé depuis l’arrêt de la CEDH du 18 janv. 1978 
Irlande c/Royaume-Uni comme devant provoquer un sentiment d’angoisse ou de honte. Cf. G. Lebreton, « Note 
sous arrêt du CE du 27 oct. 1995 », Recueil Dalloz-Sirey, 1996, jurisprudence p. 177-180. 
1022  Ibid. p. 179. 
1023  Ibid. p. 179 « On parle “d’ordre moral” lorsque les autorités de police utilisent leurs prérogatives non 
plus pour faire respecter la moralité publique, mais pour imposer à la société leurs propres conceptions morales. 
Il ne faut donc pas confondre les deux notions : alors que l’ordre moral vient d’en haut et opprime les 
consciences, la moralité publique vient d’en bas et constitue un facteur de paix sociale, dans la mesure où elle 
impose un certain conformisme dans la conduite publique ; mais beaucoup moins contraignante que lui, elle ne 
cherche pas à moraliser l’individu, qu’elle laisse maître absolu de sa conduite privée et de ses convictions. » 
1024  Ibid. p. 179 : « L’affirmation que “par son objet même, ce spectacle porte atteinte à la dignité de la 
personne humaine” fait plutôt songer, par son caractère général et absolu, à la manifestation brutale d’un code de 
morale singulièrement oppressif. » 
1025  P. Martens, « Encore la dignité humaine… », op. cit. note 1016, p. 571. 
1026  Ibid. : « (les auteurs) contestent en outre que le juge puisse protéger un individu contre lui-même, la 
liberté se définissant comme le pouvoir de faire tout ce qui ne nuit pas à autrui. Ils soulignent le danger de faire 
entrer la notion de dignité dans celle de moralité : la première relève de la protection de la personne tandis que la 
seconde relève de la protection de l’ordre. On glisse donc, selon eux, vers la défense d’un ordre moral, d’autant 
plus dangereux qu’il est subjectif. » 
1027  Cour de cassation, assemblée plénière, 17 nov. 2000, Bull 2000, 1.P no 9, p. 15. 
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ici consisté en l’admission de l’action en réparation de l’enfant handicapé en sus de celle de 
ses parents. 
Les adversaires de la solution retenue jugèrent qu’en sus de la résolution à l’emporte-pièce de 
la question épineuse de responsabilité ici posée1028 (la maladie n’avait pas été entraînée par 
l’erreur de diagnostic), il y avait là une scandaleuse reconnaissance d’un « droit à ne pas 
naître », et par voie de conséquence une hiérarchisation des vies humaines valant ou non la 
peine (dignes) d’être vécues1029. Ils obtinrent d’ailleurs finalement gain de cause, puisqu’une 
loi est venue contrer précisément la décision jurisprudentielle en déclarant irrecevable toute 
action tendant à faire valoir « un préjudice du seul fait de sa naissance »1030. C’était donc bien 
plus sur le terrain de la dignité humaine que sur celui des règles de la responsabilité médicale 
                                                 
1028  voir F. Chabas, « Note sous arrêt », JCP, 13 déc. 2000, citée note 1018, qui caractérise l’erreur de droit 
commise par la Cour : « Dans cet arrêt […] la Cour de cassation affirme nettement que c’est le préjudice 
résultant du handicap qui a été causé par les fautes retenues. L’erreur de droit est manifeste, car si un préjudice a 
été causé, ce ne peut être celui-là. Et, en pure logique juridique, il n’y avait pas de raison d’en accorder 
réparation. » 
1029  Cet arrêt fit grand débat au sein de la doctrine juridique française comme dans le corps social. Pour un 
inventaire des premiers articles juridiques, voir M. Gobert, « République, Cour de cassation et échographie », 
Petites Affiches, no 232, 21 nov. 2001. Pour un aperçu du débat sociétal, voir tout d’abord l’avis du CCNE no 68 
en date du 29 mai 2001, Handicaps congénitaux et préjudice, qui prend acte du fait que l’arrêt considéré pourrait 
laisser entendre qu’un droit pouvant naître au profit de l’enfant de réclamer à ses parents réparation de sa vie 
préjudiciable et pointe les risques d’essence eugénique qui pèseraient à la fois sur les futurs parents et les 
professionnels traquant la moindre « anomalie » prénatale pour proposer et du coup fortement inciter à un 
avortement. Voir, sur l’avis du CCNE, l’article de J. Y. Nau paru au Monde en date du 16 juin 2001. Pour un bon 
aperçu des arguments contra , voir le dossier du Figaro en date du 29 nov. 2001, « Le “préjudice d’être né” est 
confirmé » (position des médecins échographistes, des grandes religions, des politiques et des associations de 
personnes handicapées). 
1030  Article 1er de la loi no 200 2-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du 
système de santé, JO no 54 du 5 mars 2002. 
  « Nul ne peut se prévaloir d'un préjudice du seul fait de sa naissance. 
 La personne née avec un handicap dû à une faute médicale peut obtenir la réparation de son préjudice 
lorsque l'acte fautif a provoqué directement le handicap ou l'a aggravé, ou n'a pas permis de prendre les mesures 
susceptibles de l'atténuer. 
 Lorsque la responsabilité d'un professionnel ou d'un établissement de santé est engagée vis-à-vis des 
parents d'un enfant né avec un handicap non décelé pendant la grossesse à la suite d'une faute caractérisée, les 
parents peuvent demander une indemnité au titre de leur seul préjudice. Ce préjudice ne saurait inclure les 
charges particulières découlant, tout au long de la vie de l'enfant, de ce handicap. La compensation de ce dernier 
relève de la solidarité nationale. 
 Les dispositions du présent I sont applicables aux instances en cours, à l'exception de celles où il a été 
irrévocablement statué sur le principe de l'indemnisation. » 
 
 Il faut noter que cette interdiction d’agir en justice a été fortement contestée par de grandes associations 
de personnes handicapées pour la raison majeure suivant laquelle la solidarité nationale, devant prendre en 
charge, en lieu et place d’une réparation au profit de l’enfant handicapé de son préjudice, n’avait pas connu le 
début d’un commencement de mise en place au moment du vote de la loi. S. Blanchard, Le Monde en date du 
16 juin 2002, « Les associations exigent l’abrogation de la loi “anti-Perruche” ». Surtout, l’article 1 de la loi du 
4 mars 2002 fait actuellement l’objet d’une instance pendante devant la Cour européenne des droits de l’homme, 
introduite par une famille également victime d’une erreur de diagnostic et dont l’indemnisation provisoire 
prononcée en référée avait été réduite par 10 en raison de l’application aux instances en cours de ladite loi. La 
Cour, par une décision du 6 juil. 2004, a d’ores et déjà considéré que la demande du requérant était recevable sur 
les fondements de l’article 6 al 1er et 13 de la CESDH (CEDH, 6 juil. 2004) 11810/03, Maurice c/France. Voir 
Dictionnaire permanent bioéthique et biotechnologies, bulletin 146, p. 6693. Voir B. Grosjean, « Les dégâts de 
la loi “anti-Perruche” », Libération des 15 et 16 juin 2001. 
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que se trouvait catalysé le débat, tel que posé par le rapporteur1031 et l’avocat général eux-
mêmes1032. Deux conceptions du principe de dignité y étaient opposées, l’une celle du 
rapporteur  entendant la dignité comme une valeur qui s’apprécie in concreto1033, pouvant 
être mise en balance avec d’autres droits et avec une conception personnelle de sa propre 
dignité par la personne, et l’autre celle de l’avocat général  qui fait du principe une valeur 
absolue, opposable à la personne, en dépit même de la conception personnelle qu’elle en a. 
 
Cette dernière conception du principe de dignité le place dans une position toute particulière 
au sein des droits fondamentaux : principe à valeur constitutionnelle ou composante de l’ordre 
public, il est ici revendiqué comme principe, non seulement matriciel, mais supérieur à tout 
autre droit fondamental, et s’imposant à la personne au nom de son appartenance à l’humanité 
une conception « pure » de la dignité et qui se déploie particulièrement en droit de la 
bioéthique. 
 
3° La dignité pure 
 
La « dignité contre les droits de l’homme »1034 
 
Ne quittons pas si vite l’édifiante affaire Perruche qui fait pleinement partie du débat 
bioéthique. Dans un ouvrage ouvertement « properruchiste », Olivier Cayla et Yan 
                                                 
1031  P. Sargos, JCP cité note 1018 : « Cette discussion est d’une rare difficulté car, au-delà de la 
problématique juridique du lien de causalité entre une faute et un dommage et des querelles théoriques, sinon 
scolastiques, le concernant, se pose la question ontologique de l’être humain et la question éthique de la dignité 
et du respect de la personne humaine. » 
1032  Ibid., J. Sainte-Rose, qui rappelle justement l’influence anglo-saxonne de ce type d’action en wrongful 
life, énonce ainsi la question de la dignité : « […] Le profit espéré d’une demande d’indemnisation formée au 
nom de l’enfant handicapé ne doit pas faire oublier qu’en termes de droits fondamentaux, admettre que sa 
naissance est un préjudice pour lui-même constitue une atteinte au respect de sa dignité […] l’action pour vie 
préjudiciable est contraire au principe formulé par l’article 16 du code civil qui implique l’égale dignité des êtres 
humains. » 
1033  P. Sargos : « Quant à l'argument suivant lequel admettre la réparation du préjudice de l’enfant c’est 
admettre qu’il existe des vies qui ne méritent pas la peine d’être vécues puisqu’on les indemnise, il procède 
davantage de l’image que de la raison. Où est le véritable respect de la personne humaine et de la vie : dans le 
refus abstrait de toute indemnisation ou au contraire dans son admission qui permettra à l’enfant de vivre au 
moins matériellement dans des conditions plus conformes à la dignité humaine sans être abandonné aux aléas 
d’aides familiales, privées ou publiques ? » 
1034  Nous empruntons cette formule à l’ouvrage d’O. Cayla et Y. Thomas, Du droit de ne pas naître, à 
propos de l’affaire Perruche, Gallimard, 2002, p. 47. 
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Thomas1035 mettaient notamment en évidence à l’occasion de leur démonstration les emplois 
de la dignité par les « antiperruchistes ». Selon O. Cayla, la vision de la dignité telle qu’elle 
est charriée par la position « anti-Perruche » et exprimée par exemple par l’avocat général 
traduit une conception antimoderniste des droits de l’homme1036. La conception de la dignité 
est en effet ici théorisée d’une manière toute particulière ; elle renvoie non plus à l’individu, à 
la personne en tant que telle, mais en tant qu’elle fait partie de l’humanité1037. Or cette qualité 
d’appartenance à l’humanité transcende la personne et permet justement de lui imposer des 
obligations qui réalisent la dignité de l’humanité dans un rapport non plus seulement de « soi 
à autrui » mais de « soi à soi ». Dans une conception moderne des droits de l’homme, ajoute 
l’auteur, c’est par sa liberté que la nature d’un individu se définit, liberté qu’il lui est loisible 
d’aliéner par contrat social. La conception de la dignité caractérisée ici fait prévaloir 
l’individu en tant que ressortissant de l’humanité et une dignité qui lui est attachée selon le 
seul fait biologique1038 qu’il est humain. Pour comprendre pleinement la rupture engendrée 
par cette conception contemporaine de la dignité, il faut lire les travaux de B. Edelman1039 qui 
a fourni une théorie de ce qu’il présente comme un « concept nouveau ». 
 
                                                 
1035  Ibid., voir aussi D. de Béchillon, O. Cayla et Y. Thomas, « L’arrêt Perruche, le droit et la part de 
l’arbitraire », Le Monde du 21 déc. 2000, où les auteurs font état de la même position contre une dérive 
axiologique du droit alors qu’ils s’avouent partagés sur la solution retenue par l’arrêt. 
1036  Voir aussi P. Martens, Encore la dignité…, op. cit. note 1016, p. 572 : « (cette manière d’envisager la 
dignité) marque une rupture avec la conception individualiste des droits de l’homme. Il ne s’agit plus de droits 
reconnus à l’individu mais de droits contre l’individu. Une telle conception procède d’une logique qui accorde la 
prééminence du collectif sur l’individuel. Que deviendront les droits individuels – liberté de pensée, d’opinions, 
d’expression  face à une dignité humain proclamée droit solennel et hégémonique ? Ne peut-on voir l’amorce 
d’une nouvelle conception holiste et l’apparition d’un bien commun au nom duquel les libertés individuelles 
peuvent être obscurcies ? » 
1037  O. Cayla et Y. Thomas, op. cit. note 1035, p. 48 et s. La définition de la dignité comme qualité de tout 
humain en tant qu’il appartient à l’humanité pose question lorsqu’elle est envisagée, non pas dans un rapport de 
soi à autrui (il s’agit alors du respect de tout être humain en tant qu’il appartient à la communauté humaine), 
mais dans un rapport de soi à soi ; dans la philosophie moderne des droits de l’homme, c’est la liberté de 
l’individu qui définit sa « nature » ; celle-ci, dans les théories du contrat social, est solitaire et autodéterminée et 
ne se donne en rapport avec autrui qu’au prix d’un acte de disposition de soi (le contrat social). « (Le modèle 
contemporain de dignité) postule que ce qui caractérise la nature de l’homme n’est nullement la liberté, mais au 
contraire l’obligation, celle qui impose d’emblée à l’individu de se soumettre aux réquisitions de l’humanité qui 
est en lui, c’est-à-dire qui instaure, comme étant un fait de nature, la subordination du soi particulier à la 
généralité d’un grand Autre, à la transcendance de l’humanité qui l’habite dès sa naissance, indépendamment de 
tout agrément de sa part. » 
1038  Ibid. p. 49-50 : « Pour le partisan contemporain de la dignité, être un homme, ou plutôt un ressortissant 
individuel de l’humanité ne se définit pas, ni par la liberté ni par quelque autre critère : il s’agit simplement d’un 
fait biologique qui se constate, par la seule considération de ce que en naissant, l’individu est l’exemplaire 
particulier d’un genre naturel auquel il appartient […]. » 
1039  B. Edelman, « La dignité de la personne humaine, un concept nouveau », Recueil Dalloz, 1997, 
chronique p. 185. Cet article est repris dans l’ouvrage du même auteur, La Personne en danger, op. cit. note 583, 
p. 505-514. Voir aussi, rapportés dans le même ouvrage, les articles « Dignité et publicité commerciale » 
(initialement publié au Dalloz 1996, jurisprudence p. 617), p. 515-525, et « Le concept juridique d’humanité », 
p. 527-549. Voir également « La dignité humaine ne relève pas des droits de l’homme », in M.-A. Hermitte 
(dir.), La Liberté de la recherche et ses limites, op. cit. note 810, p. 139-150. 
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La dignité en dehors des droits de l’homme 
 
Pour B. Edelman en effet, le principe de dignité ne se situe nullement dans le champ classique 
des droits de l’homme individualistes et modernes. En conséquence, critiquer cette nouvelle 
conception au motif qu’elle contredit la philosophie classique des droits de l’homme 
démontre l’incompréhension de la « radicale nouveauté » du concept1040. Selon l’auteur, en 
effet, tandis que les droits de l’homme prennent pour sujet l’individu, la dignité prend 
l’humanité comme sujet ; c’est elle qui occupe « la place du centre »1041. Dès lors, le principe 
de dignité n’est certainement pas « matriciel » des autres droits de l’homme1042, il est à part, 
en dehors de leur champ. Ainsi comprend-on qu’on puisse imposer un comportement digne à 
un individu au nom de l’humanité et, est-il important de noter, au nom de sa protection. Car la 
dignité chez B. Edelman se conçoit comme le dernier rempart contre la « barbarie moderne », 
celle qui exploite une personne de petite taille dans l’affaire du lancer de nain, ou qui exploite 
l’image de personnes séropositives1043, ou des excès du « marché » ou de la 
« biomédecine »1044. La dignité chez cet auteur est située en défense, là, finalement, où les 
                                                 
1040  B. Edelman, « La dignité de la personne humaine un concept nouveau », op. cit. note 1039, p. 506 : 
« Si nous rattachons, d’une façon ou d’une autre, la dignité aux droits de l’homme, nous risquons de n’en pas 
saisir la radicale nouveauté. Nous l’absorbons dans un autre espace conceptuel, nous l’enfermons dans un carcan 
préétabli, et, de ce ce fait, nous le contaminons. » Ibid. p. 512 à propos de l’arrêt du Conseil d’État dit « du 
lancer de nain » ; l’auteur relève que la position qui consiste à dénoncer ici un retour de l’ordre moral situe 
définitivement le raisonnement dans une optique droits de l’homme et donc de restriction au principe de liberté 
individuelle, alors que « dans le paradigme de l’humanité, la perspective change du tout au tout : la défense de la 
dignité n’a plus affaire à l’individu « libre » mais à l’individu qui appartient à l’humanité. « Il en résulte que 
toute considération relative à sa plus ou moins grande liberté n’a plus de raison d’être. » 
1041  Ibid., p. 508-509 : « mais si nous donnons à l’humanité la place du centre, si nous en faisons le nouveau 
sujet, si nous la substituons à l’homme des droits de l’homme, alors nous obtenons un tout autre arrangement. 
Alors que l’homme des droits de l’homme représente, juridiquement, l’individu universel dans la liberté 
universelle et met donc en scène un processus d’identification, l’humanité ne permet pas un tel mode de 
représentation. Elle se présente comme la réunion symbolique de tous les hommes dans ce qu’ils ont de 
commun, à savoir leur qualité d’êtres humains. En d’autres termes, elle est ce qui permet la reconnaissance d’une 
appartenance à un même genre : le genre humain. » 
1042  B. Edelman, « La dignité humaine ne relève pas des droits de l’homme », op. cit. note 810, p. 145. 
L’auteur fait ici référence aux écrits de B. Mathieu et à sa théorie de la dignité comme principe matriciel, suivant 
laquelle la dignité est incluse au sein des droits fondamentaux, mais supérieure à iceux et engendrant certains 
droits dérivés. Selon B. Edelman, si la dignité est un principe si absolu et matriciel, elle devrait engendrer 
l’intégralité des droits fondamentaux. Au contraire sa théorie qui met la dignité à part lui permet de ne pas 
distinguer entre les emplois de la dignité et de ne pas faire de différence entre les bons et les mauvais emplois. 
1043  B. Edelman, « Le concept juridique d’humanité », in La personne en danger, op. cit. note 583, p. 513 : 
il s’agit de la décision Benetton, Cour d’appel de Paris, 28 mai 1996, Dalloz 1996, Jurisprudence, p. 617, qui 
caractérisa l’abus de la liberté d’expression de l’affiche publicitaire de la marque précitée ayant mis en scène des 
corps tatoués « HIV POSITIVE », stigmatisant de façon « dégradante pour la dignité » des personnes atteintes du 
virus du sida. 
1044  B. Edelman, « Le concept juridique d’humanité », op. cit. note 583, p. 528-529. Au même titre que le 
crime contre l’humanité garantit contre la barbarie étatique, le concept juridique d’humanité protégé par le 
principe de dignité fait barrage à « toutes les formes de la barbarie moderne », et spécifiquement la « barbarie de 
la technoscience », c’est-à-dire pour l’auteur « la conjonction de la science et du marché ». 
 - 269 - 
  
droits de l’homme ont échoué1045, comme référence naturelle, nouvelle « transcendance 
laïque »1046. 
On touche là de très près l’acception, selon nous majoritaire, de la dignité dans les normes de 
bioéthique ; la dignité est une référence transcendante ou immanente qui permet la protection 
(plutôt que la promotion) de l’humanité en l’homme, laquelle se confond tout bonnement avec 
sa nature, son essence1047, en génétique, avec son génome et dans les normes bioéthiques avec 
« l’espèce humaine ». 
 
Aussi pourra-t-on facilement distinguer les emplois de la dignité en bioéthique. Un emploi 
classique se rapporte aux droits de la personne humaine à tout ce qui concerne par exemple la 
nécessité de son consentement à un acte médical ou à une intervention sur son génome. Un 
autre se rapporte à la protection de la dignité de l’humanité dans l’homme. Or, si suivant la 
théorie séduisante de B. Edelman on comprend bien qu’une telle protection puisse concerner 
l’humanité via l’atteinte à celle de personnes en particulier (en ce compris les personnes qui 
ne prétendraient pas en être victimes, tel le nain dans l’affaire du « lancer de nain »), aucune 
personne n’est victime d’une atteinte qui serait portée au génome humain commun ou à 
l’espèce humaine. La dignité entendue au sens philosophique, ontologique à chaque être 
humain, suppose nécessairement son respect via un être humain1048. Il s’agit donc là selon 
nous d’une limite à cette théorie de dignité rempart qui protège une essence abstraite et 
autoréférée de l’humanité, et ne prouve finalement qu’une chose : l’intégration de valeurs 
morales au sein même de la norme en bioéthique. 
 
La dignité refondatrice : La morale dans le droit 
 
De fait, les auteurs d’un rapport sur la dignité1049 ont procédé à une très intéressante analyse 
des usages par la doctrine française du principe de dignité pour en dégager des « usages 
                                                 
1045  B. Edelman, « Dignité et publicité commerciale », op. cit. note 583, p. 522 : « Tout se passe comme si 
désormais ce concept prenait le relais des droits de l’homme, impuissants à défendre l’individu contre les 
dangers contemporains qui le menacent. Il n’y a rien dans les droits de l’homme qui puisse nous prémunir, par 
exemple, contre la biomédecine ou les excès du marché. » 
1046  Ibid. p. 524. 
1047  O. Cayla dénonce, dans son ouvrage précité note 1035, p. 50, cette vision essentialiste charriée par la 
conception contemporaine de la dignité : « En naissant, l’individu est l’exemplaire particulier d’un genre naturel 
auquel il appartient, de même que, chez Aristote, un individu blanc comme un flocon de neige est l’exemplaire 
particulier de l’essence “blancheur”. » 
1048  Cf. supra, nos développements sur la conception originelle de la dignité ontologique, passant 
nécessairement par le respect de la personne humaine ; cf. §1 de la présente section du présent chapitre. 
1049  Voyage au bout de la dignité, recherche généalogique sur le principe juridique de dignité de la 
personne humaine, op. cit. note 910. 
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militants »1050. Ils partent en effet du constat d’un décalage entre les emplois judiciaires et 
normatifs de la dignité (relativement peu nombreux et portant principalement sur la dignité au 
sens de dignitas) et les commentaires doctrinaux promouvant quasi exclusivement les usages 
de la dignité que nous appelons « pure ». Ce décalage, dont l’occasion est fournie par un 
contexte politique favorable1051, traduirait une prescription de la doctrine envers la promotion 
du principe de dignité, « magnifiant » l’idée d’humanité1052 et surtout, prétendant à la 
« refondation de l’ordre juridique »1053. Cette doctrine procéderait à un « glissement 
axiologique » dans le fait d’ériger le principe de dignité au sommet de l’ordre juridique et 
d’en faire l’étalon à l’aune duquel se mesurent tous les comportements humains1054, qui 
rejoindrait la conviction que le droit possède une fonction anthropologique1055 et traduirait la 
ré-émergence d’une doctrine jusnaturaliste1056, ou plutôt néojusnaturaliste1057. 
                                                 
1050  Ibid., chapitre analytique p. 89 : « Les usages militants focalisent de manière quasi exclusive leur 
attention sur une seule des multiples significations normatives du principe de dignité. » Les auteurs distinguent 
en effet trois acceptions de la dignité en droit : la dignité dignitas, la dignité qu’une personne peut opposer à des 
tiers et la dignité en tant qu’elle est opposable à l’homme ; c’est cette troisième approche qui est privilégiée dans 
lesdits « usages militants » de la dignité. 
1051  Ibid., chapitre analytique p. 74 et s. Le discours politique revendicatif s’appuie en grande partie sur le 
principe de dignité ou plus exactement sur l’égale dignité ; cf. notamment les mouvements des « sans » 
(logement, papiers) ou la promotion des droits des patients, détenus, des femmes, des étrangers, etc. 
1052  Et l’érigeant en sujet de droit, ibid. p. 38. 
1053  Ibid. p. 94 : « On peut aussi considérer […] que la dignité est ici comme un prétexte à un texte qui 
s’inscrit hors d’elle : les analyses déployées au sujet du principe de dignité ne valent pas tant par elles-mêmes, 
mais en tant qu’elles sont mises au service d’une cause autre, qu’est celle de la refondation de l’ordre juridique. 
D’une certaine manière on peut poser que ce discours militant, appliquant les lois aristotéliciennes de réussite de 
l’action politique à son projet de refondation, voit dans le processus de juridicisation de la dignité un kaïros, une 
occasion favorable à la promotion d’une nouvelle représentation de l’ordre juridique. » 
1054  Ibid. p. 104. 
1055  Ibid. p. 184, les auteurs affilient clairement les conclusions de l’avocat général J. Sainte-Rose, dans 
l’affaire Perruche, au mouvement doctrinal prônant une fonction anthropologique du droit, dans le sillage de la 
pensée de P. Legendre. O. Cayla, dans son ouvrage cité note 1034, p. 52 et s., fait de même. On peut, en effet, 
entendre les échos de la fonction symbolique du droit dans la conclusion des conclusions de J. Sainte-Rose (art. 
cité note 962, p. 2309) : « Elle (la question essentielle par le pourvoi) permet de vérifier, une fois de plus, que 
l’office du juge, est, dans le silence de la loi, d'adapter le droit aux mœurs ou, au besoin, de résister à l’évolution 
de celles-ci pour préserver les valeurs de la société […]. La tâche est ici d’importance ; elle se rapporte à 
l’affirmation des nécessaires limites aux extraordinaires pouvoirs que, grâce à l’essor de la biologie et des 
techniques médicales de prévention ou de prédiction, nous sommes en voie d’acquérir sur nous-mêmes. » 
 Pour O. Cayla, la normativité juridique est conçue ici comme comme mise au service d’un « ordre 
symbolique naturel », mais ledit ordre est découvert par des interprètes autoproclamés, et il s’agit ici « d’investir 
le juriste d’une mission naturelle de moralisation dans la gestion du rapport que le sujet individuel entretient avec 
sa propre nature humaine ». 
1056  B. Edelman ne cache pas l’inscription de sa pensée dans le jusnaturalisme, cf. la dernière phrase de son 
article précité note 583, « La dignité de la personne humaine, un concept nouveau » : « Ici, plus qu’ailleurs, le 
positivisme est notre pire ennemi. » B. Mathieu considère, pour sa part, que la notion de droit naturel « fait un 
retour remarquable sur la scène du droit positif » en ce que le droit positif, via la déclaration de 1789 et le 
préambule de la constitution de 1946, est finalement le vecteur de certains principes de droit naturel ; parmi 
ceux-ci le principe de dignité (au même titre que les principes de liberté et d’égalité), si bien qu’il est non 
seulement matriciel mais « essentiel », « consubstantiel » et lié à la « nature de l’homme ». Cf. B. Mathieu, 
Génome humain et droits fondamentaux, Economica, 2000, p. 27. Voir aussi B. Mathieu, « Constitution et 
génome humain », Annuaire international de justice constitutionnelle, XIV, 1998 (extraits), Economica et 
Presses Universitaires d’Aix-Marseille, 1999, Discussion, p. 550. 
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Bien plus, un rapprochement entre les notions (philosophique et juridiques) de responsabilité 
et celles de dignité est effectué au sein du même rapport par Xavier Bioy1058. L’auteur trouve 
la même imprégnation de l’éthique dans les conceptions juridiques des deux notions et 
surtout, met en lumière l’influence du courant de pensée d’inspiration judaïque des cinquante 
dernières années1059 et une notion de dignité intimement liée à l’idée d’une responsabilité de 
l’humanité envers l’humanité. Une responsabilité objective correspondant à une dignité « non 
plus seulement fondée sur le statut de personne implicitement reliée à la condition humaine 
mais sur la condition humaine directement »1060. Dès lors, des « servitudes d’humanité » 
peuvent être imposées au nom de cette dignité-responsabilité à l’être humain (en dépit de sa 
liberté) ou à la puissance publique imposant des obligations de ne pas faire. 
 
La dignité pure en bioéthique 
 
En bioéthique, l’application de cette dernière analyse s’impose d’elle-même. La réflexion 
bioéthique est nous l’avons rappelé1061 fondée sur une heuristique de la peur et la 
promotion du principe responsabilité. Or, c’est bien la dignité conçue comme abstraite, non 
rattachée à la condition d’une personne en particulier mais « pure » quintessence issue à la 
fois du creuset d’alchimistes jusnaturalistes et de philosophes de la responsabilité  et 
directement attachée à la condition humaine qui garantirait l’humanité contre les attaques de 
la barbarie moderne dont le vecteur majeur est la biomédecine). 
Pour constituer une garantie, le principe de dignité est inscrit au sein même des normes en 
bioéthique ; le sujet de protection en est l’humanité dont nous avons cru pouvoir donner la 
                                                                                                                                                        
1057  Voyage au bout de la dignité, op. cit. note 910. Ledit jusnaturalisme, véhiculé par une conception 
refondatrice de la dignité, ne se contente pas de pointer le décalage entre règle « naturelle » et règle positive, il 
prescrit l’instauration de la règle naturelle en tant que les auteurs de l’étalon « naturel » seraient les tenants de 
cette doctrine militante. On peut cependant objecter que se profile toujours derrière la conception jusnaturaliste 
de la dignité que cette dernière découle fondamentalement de la nature de l’homme, référence immanente 
relevant d’un jusnaturalisme classique. 
1058  Ibid. p. 233-261. 
1059  Ibid. p. 240. Les auteurs en question (Jonas, Harendt, Levinas…), dans la pensée développée après 
l’holocauste, ont travaillé sur le rapport entre déterminisme et liberté et relu le concept biblique de 
responsabilité. 
1060  Ibid. p. 238 : d’où l’idée que la dignité dépasse le sujet, elle est liée à la responsabilité de chacun envers 
l’humanité. Il s’agit pour l’auteur d’une « contraction logique liée à la nécessité de repenser la responsabilité 
après l’holocauste : désormais l’humanité fonde directement sa responsabilité envers elle, envers la dignité d’être 
humain, soi-même comme un autre ». 
1061 Voir supra nos développements en titre I, chap.II, section 4 «  le concept de la peur dans la philosophie 
d’Hans Jonas ».p. 92 et s. 
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définition utilisée par la déclaration, la communauté passée, présente et à venir des humains 
réunie symboliquement1062. 
Cette inscription de la valeur au sein de la norme est une caractéristique fondamentale de la 
norme bioéthique ajoutant une portée morale à la portée juridique1063. En ce qui concerne la 
dignité humaine, son inscription au sein de la norme est particulièrement patente, mais ses 
emplois en bioéthique sont différents. 
 
La discipline bioéthique est en effet imprégnée du principe de dignité à tous les stades des 
réflexions qu’elle conduit. Bien sûr, la dignité de type kantien, promue via la reconnaissance 
de l’autonomie de la volonté, et gouvernant, par exemple, la règle du recueil du consentement 
à l’intervention sur la personne dans le cadre d’un acte médical ou de recherche, est la 
manifestation la plus évidente du principe de dignité. 
La dignité d’un patient est également invoquée comme « attestation d’humanité », à 
l’occasion des traitements ou de l’arrêt de traitement en fin de vie, mais elle est également 
invoquée à propos de l’attitude du soignant envers la personne humaine vulnérable ou en fin 
de vie1064. 
Outre ces emplois toujours attachés à la personne humaine (soignant ou soigné, chercheur ou 
personne se prêtant à une recherche biomédicale), la dignité pure, la dignité dont le sujet est 
l’humanité, est désormais omniprésente comme bouclier contre les potentialités supposées 
porteuses de maux de la biomédecine et des biotechnologiques appliquées à l’homme. 
                                                 
1062  Voir supra nos développements en titre I, chapitre II, section 1 : « le génome un concept culturel ». 
1063  Voir J.-P. Duprat, « La portée des normes dans le domaine de la biomédecine », Revue française des 
Affaires sociales, no 3, juil.-sept. 2002, Éthique médicale et biomédicale, débats, enjeux, pratiques, p. 31-47. 
Voir en particulier les développements sur le principe de dignité p. 36-37. L’auteur fait référence aux travaux de 
rédaction de la Constitution de 1946 en France et à la conception de Réné Capitant qui voulait faire des principes 
fondamentaux de dignité humaine et de liberté des valeurs « devant orienter la règle de droit » positive. « Or le 
mouvement bioéthique conduit à inclure directement ces valeurs au cœur même de la norme juridique. […]. Il 
apparaît donc que la norme n’a pas seulement une portée juridique, mais que se retrouve en permanence une 
dimension morale, suggérant alors une logique de formation plus complexe qui renvoit à l’idée 
d’internormativité. » Mais quel que soit le principe concerné, il ne peut jamais recevoir une portée absolue, ce 
qui peut alors engendrer des difficultés, « d’autant que se trouvent en cause des données scientifiques de 
caractère parfois incertain ».  
1064  B. Cadore, « L’argument de la dignité humaine en éthique biomédicale », Le Supplément, revue 
d’éthique et théologie morale, no 191, déc. 1994, p. 81 : « Lorsque la notion de dignité est mise en œuvre dans 
l’argumentation bioéthique, il nous semble que c’est pour répondre à une question qui est loin d’être univoque ; 
On peut, par exemple, invoquer la notion de dignité pour affirmer le caractère intangible d’un être humain, d’une 
réalité humaine […]. On parlera aussi de dignité non pour attester d’abord la qualité d’une réalité, mais pour 
exiger la qualité d’une attitude envers cette réalité. » Voir aussi à ce sujet, pour un exemple d’appréciation de la 
« dignité comme attitude envers une réalité », la loi française no 2005-370 du 22 avr. 2005 relative aux droits des 
malades et à la fin de vie, JO du 23 avr. 2005, édition papier, p. 7089, qui fait dispense au médecin dans certains 
cas de pratiquer certains actes parce que ainsi, « le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité 
de sa vie […] ». 
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Il n’est qu’à se rapporter à la Convention européenne sur la biomédecine pour s’en 
convaincre ; on retrouve au sein du texte les emplois classiques de la dignité – autonomie et 
protection de la personne vulnérable1065. Mais on trouve surtout dans son dispositif1066, aussi 
bien que dans son titre qui entend protéger « la dignité de l’être humain » en sus des droits de 
l’homme1067 et dans son préambule1068, l’affirmation (liée avec l’idée de responsabilité envers 
les générations futures) d’une dignité de l’humanité potentiellement victime des assauts de la 
biologie et de la médecine1069. Le rapport explicatif de la Convention fait en outre du principe 
de dignité « de l’être humain » « la valeur essentielle à maintenir »1070. 
 
Cependant, cette protection de la dignité se rapportant à l’humanité sujet de protection  ne 
se comprend selon nous que via l’atteinte à la dignité d’un être humain en particulier. Lorsque 
l’intermédiaire d’une personne n’est plus requis, comme c’est le cas dans les emplois se 
rapportant à la dignité pure, on postule qu’en protégeant l’humaine condition on protège 
l’essence de l’humanité. Une marche est sautée et on oublie le passage, selon nous nécessaire, 
                                                 
1065  Chap. II de la Convention intitulé : consentement, articles 5 à 9. 
1066  Article 1 de la Convention, intitulé : Objet et finalité : 
 « Les Parties à la présente convention protègent l'être humain dans sa dignité (nous soulignons) et son 
identité et garantissent à toute personne, sans discrimination, le respect de son intégrité et de ses autres droits et 
libertés fondamentales à l'égard des applications de la biologie et de la médecine. » 
1067  Convention pour la protection des droits de l’homme et de la dignité de l’être humain à l’égard des 
applications de la biologie et de la médecine (nous soulignons), Conseil de l’Europe, 4 avr. 1997. 
1068  Préambule de la Convention, considérants 9 à 13 : 
 « Convaincus de la nécessité de respecter l'être humain à la fois comme individu et dans son appartenance 
à l'espèce humaine et reconnaissant l'importance d'assurer sa dignité (nous soulignons) ; 
 Conscients des actes qui pourraient mettre en danger la dignité humaine par un usage impropre de la 
biologie et de la médecine (nous soulignons) ; 
 Affirmant que les progrès de la biologie et de la médecine doivent être utilisés pour le bénéfice des 
générations présentes et futures ; 
 Soulignant la nécessité d'une coopération internationale pour que l'Humanité tout entière bénéficie de 
l'apport de la biologie et de la médecine. » 
1069  Sur la protection des diverses conceptions de la dignité dans la convention d’Oviedo, voir P. Fraissex, 
« La protection de la dignité de la personne et de l’espèce humaine dans le domaine de la biomédecine : 
l’exemple de la convention d’Oviedo », Revue internationale de droit comparé, 2-2000, p. 371-411. L’auteur se 
fonde sur la « dualité » qu’il distingue dans la convention entre protection de la dignité de la personne et celle de 
l’espèce humaine. En ce qui concerne cette dernière protection, l’auteur commente les dispositions de la 
convention relatives au génome humain, l’interdiction par le protocole additionnel à la convention d’Oviedo 
portant interdiction du clonage d’êtres humains en date du 12 janv. 1998  du clonage reproductif humain et la 
surveillance de la recherche scientifique. Il convient de noter que lesdites dispositions sont lues par l’auteur 
(convaincu de la nécessaire protection de l’espèce) comme adéquates. 
1070  Rapport explicatif, op. cit. note 573, point 9 : « La notion d'être humain a été utilisée en raison de son 
caractère général. La notion de dignité de l'être humain, également soulignée, désigne la valeur essentielle à 
maintenir. Elle constitue le fondement de la plupart des valeurs défendues par cette convention. » Plus loin dans 
le rapport (point 19), la dignité de l’être humain cette fois rattaché à l’espèce humaine  est reliée à celle 
d’identité de l’espèce. Mais les auteurs du rapport ne semblent pas distinguer entre plusieurs acceptions de la 
dignité, comme si le terme était monolithique. 
 - 274 - 
  
par l’intermédiaire de la personne humaine1071. En effet, la dignité ontologique de l’être 
humain n’est plus mise en jeu, seule la conception axiologique de ce que constitue l’essence 
de l’humanité importe1072. Or, elle est de toute évidence très relative1073. 
Ainsi, la dignité horizon, idéal inspirateur de normes protégeant chaque être humain à qui est 
dû ontologiquement le respect s’est mutée, en bioéthique, en une dignité pure, intégrée au sein 
même de la norme et qui prétend protéger l’humanité elle-même à travers ce qui en est conçu, 
moralement, comme son essence. Bien sûr, le génome humain, en cela, a-t-il particulièrement 
attiré les velléités de protection. 
 
 
Section 2 : D’une dignité classique à une dignité pure : les emplois de la dignité dans la 
DUGH 
 
Parmi les quinze emplois du mot « dignité » dans la déclaration, aucun d’entre eux n’est 
explicitement distingué des autres ; seule l’analyse a posteriori (il n’y est pas procédé lors des 
travaux préparatoires et elle ne découle pas des réflexions du CIB lui-même) permet de faire 
le départ entre acceptions de dignité aux sens classiques du terme et acceptions relatives à la 
dignité pure. 
 
                                                 
1071  Il est possible de se référer aux crimes contre l’humanité juridiquement sanctionnés (et en droit français 
par les articles 211-1 et 212-1 du code pénal, ou à l’interdiction des traitements inhumains et dégradants (article 
3 de la CESDH et convention européenne pour la prévention de la torture et des peines ou traitements dégradants 
du 26 nov. 1987) qui mettent tous deux en jeu la dignité de la personne humaine en ce qu’elle attente à son 
humanité. On voit bien que la protection de l’humaine condition passe par celle d’une personne ou d’un groupe 
de personnes traitées indignement. Dès lors, la transcendance du crime contre la personne vers le crime contre 
l’humanité s’effectue sans difficulté. Rien de tel, on le verra pour le clonage. Voir infra, nos développements 
présent titre, chap.I, section 2 « la dignité pure comme obstacle au clonage reproductif ». 
1072  À la manière, si nous pouvons risquer cette comparaison, du bien commun de l’Ancien régime, dont le 
monarque était le garant et dont lui seul détenait l’explication légitime. 
1073  Cet argument est mis en évidence par J.-P. Duprat, lorsqu’il démontre l’intégration des valeurs dans les 
normes de bioéthique : « Mais quel que soit le principe concerné, il ne peut jamais recevoir une portée absolue, 
ce qui peut alors engendrer des difficultés, d’autant que se trouvent en cause des données scientifiques de 
caractère parfois incertain. ». Voir aussi l’article de G. Hottois, « Comité directeur pour la Bioéthique (CDBI) », 
in Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, p. 200-203 : l’auteur y dénonce le manque d’innovation 
et de rigueur de la convention d’Oviedo. À propos de la dignité, il relève que la convention se démarque d’une 
conception traditionnelle et individualiste de la dignité et indique que la protection de la dignité des individus 
« malgré eux » est susceptibles d’être référée par des « dogmatismes ». Il est, ajoute-t-il, parfaitement loisible de 
considérer la xénogreffe comme contraire à la dignité humaine. « La notion de dignité de l’être humain dont la 
portée se voudrait à la fois axiologique et ontologique puisqu’elle prétend définir en quoi consiste la valeur 
essentielle de l’être humain  doit être utilisée avec prudence. » 
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Pourtant, ces distinctions entre les emplois de la dignité sont riches d’enseignement. Elles 
mettent en effet en évidence le déplacement de l’équilibre du texte concomitant avec 
l’inflation des emplois de la dignité pure. 
 
Se fondant sur le concept de dignité horizon comme inspiratrice à l’instar de l’idéal de 1948, 
ontologiquement (intrinsèquement) rattachée à tout homme, le CIB a également voulu faire de 
la dignité de la personne « le principe cardinal du texte »1074. Comme tel il constituait un utile 
contrepoids aux éventuelles atteintes à la personne humaine par la recherche génétique. On 
reconnaît là les acceptions classiques de la dignité que nous retrouverons en troisième partie : 
reconnaissance de la dignité intrinsèque, dignité dérivée de l’autonomie kantienne et égale 
dignité protégeant contre les discriminations. 
Mais telle n’était pas la seule utilisation de la dignité envisagée par les rédacteurs de la 
déclaration qui fut conçue comme un texte destiné à produire un équilibre entre liberté de la 
recherche scientifique et bénéfices de ladite recherche à toute l’humanité. Le principe de 
dignité, élément d’un « triptyque » (dignité, liberté de la recherche, solidarité), est alors pensé 
comme limite à la liberté de la recherche. Ce rôle est cependant corrélé avec la qualification 
de patrimoine commun de l’humanité au plein sens juridique du terme, impliquant l’idée 
d’une responsabilité de l’humanité et la gestion commune et partagée d’une ressource 
d’intérêt général (§1). 
Dès lors cependant que la notion de responsabilité a quasiment disparu avec l’abandon in 
extremis du concept juridique de patrimoine commun de l’humanité, c’est la notion de dignité, 
qui fut appelée en palliatif, dans une acception « pure », à savoir la défense de la condition 
humaine, sans le passage nécessaire par la personne. 
L’équilibre du texte s’en trouva considérablement modifié, la section A fut rebaptisée « La 
dignité humaine et le génome humain », démontrant le rôle exponentiel du principe, et sous sa 
bannière était ajouté un article 4 relatif à la non-commercialisation du génome « en son état 
naturel ». Enfin, la dignité pure entra en fanfare au sein d’un texte qui s’était gardé à dessein 
de mentionner une quelconque pratique scientifique avec les articles sur le clonage 
reproductif et la thérapie génique germinale (§2).  
 
                                                 
1074  Voir rapport de la 7e réunion de la Commission juridique du CIB, 3-4 oct. 1996, Actes de la 4e session 
du CIB, Unesco, 1996, p. 54 : « Deux orateurs ont estimé que la notion de génome humain considéré comme 
patrimoine commun de l’humanité nécessite d’être élaborée pour être progressivement intégrée dans les 
différentes cultures, comme dans les dispositifs juridiques, ainsi qu’il en a été pour les autres domaines 
également qualifiés de patrimoine commun. Ils ont insisté sur le fait que la dignité humaine est le principe 
cardinal du texte. » 
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§1 : De la dignité intrinsèque à la dignité comme limite 
 
La Dignité inhérente ou intrinsèque 
 
Nous avons déjà relevé que la DUGH avait été élaborée sous l’aura tutélaire de la DUDH, en 
une sorte de projection contemporaine des principes de 1948 appliqués à la recherche 
génétique. La concomitance entre le cinquantième anniversaire de la DUDH et l’adoption par 
l’ONU du texte de la DUGH fut planifiée et revendiquée1075. 
Parmi ces principes figure la dignité humaine, dignité ontologique, donc égale dignité et 
dignité-horizon, idéal à atteindre via les droits de l’homme, tels que pensés par les rédacteurs 
de la charte des Nations unies, l’acte constitutif de l’Unesco et les rédacteurs de la DUDH1076. 
 
De fait, on retrouve dans les travaux préparatoires et dans la déclaration les références à cette 
acception de la dignité :  
 
Le préambule de la DUGH, acte de foi en la dignité inhérente 
 
Toutes les acceptions de la dignité du dispositif1077 sont présentes dans le préambule de la 
DUGH. Pour le CIB, le préambule définit le champ d’application et pose les bases 
référentielles du texte mais, au surcroît, il fait directement partie du texte et constitue un 
élément important pour l’interprétation du dispositif1078. On sait que la valeur juridique du 
préambule d’un traité fait l’objet d’une divergence d’interprétation doctrinale en droit 
                                                 
1075  Cf. nos développements supra introduction. 
1076  Cf. nos développements section 1 du présent chapitre. 
1077  À l’exception toutefois de la dignité-autonomie dérivée de la conception kantienne et 
traditionnellement référencée dans les textes relatifs à la recherche biomédicale sur l’homme et le plus important 
d’entre eux, la déclaration d’Helsinki, adoptée en juin 1964 et révisée pour la dernière fois en 2004 ; cf. sa 
version actuelle sur le site de l’Association médicale mondiale : http://www.wma.net/f/policy/b3.htm (p. 
consultée le 31 août 2005). Ce texte émanant d’une organisation non-gouvernementale n’est pas cité au 
préambule, pourtant il figure bien sûr dans les textes de référence pour les travaux préparatoires. Voir Genèse de 
la DUGH, document Unesco précité, la liste des instruments et documents cités p. IX. Voir ibid. p. 44-45, H. 
Gros Espiell, Projet d’un instrument international pour la protection du génome humain, 12 sept. 1994 : la 
déclaration d’Helsinki fait partie des « sources prises en compte par la Commission juridique » en matière 
d’éthique médicale. 
1078  Voir à ce sujet H. Gros Espiell, Projet d’un instrument international pour la protection du génome 
humain, 12 sept. 1994, in Genèse de la DUGH, p. 47. L’auteur commente la première esquisse de déclaration 
élaborée par la Commission juridique du CIB : « Un préambule est essentiel dans une déclaration. Il énumère et 
cite dans un cadre éthique et juridique applicable eu égard à l’état actuel du droit international  les 
précédentes, les principes applicables et détermine les objectifs […]. Le préambule comme pour la Déclaration 
universelle des droits de l’homme (dont on s’inspire dans une certaine mesure) fait partie du texte. C’est un 
élément déterminant pour l’interprétation de tout et de chacune de ses parties, comme l’établit la convention de 
Vienne sur le droit des traités. » 
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international public. Dépourvu de force obligatoire, il constitue cependant un élément 
d’interprétation. Le préambule énonce en effet l’exposé des motifs « sous la forme de 
déclarations générales relatives à l’objet et au but du traité […]1079. Pour la DUGH, qui est un 
texte n’ayant lui-même pas de force obligatoire, et suivant l’avis du CIB, le préambule doit, 
par la force de son énoncé, conférer plus de portée à l’instrument juridique. À cet effet, il est 
dès le départ conçu comme un rappel solennel du principe ontologique de dignité1080 et, 
« dans une approche plus pragmatique », comme la mise en balance de la « nécessité du 
progrès scientifique avec la sauvegarde des droits de l’homme »1081. 
 
Le 1er considérant du préambule de la DUGH est un rappel de « l’idéal démocratique de 
dignité, d’égalité et de respect de la personne humaine », invoqué par le préambule de l’acte 
constitutif de l’Unesco. Il s’agit ici tout d’abord de la dignité ontologique à chaque être 
humain vecteur de l’égalité entre eux  puis, d’une dignité-horizon exigeant, pour être 
atteinte, « la diffusion de la culture et l’éducation de tous » et la « solidarité intellectuelle et 
morale de l’humanité »1082, retraçant ainsi la ligne politique qui avait présidé à l’appréhension 
par l’Unesco du Projet Génome Humain, catalyse et partage1083. 
 
Le 2e considérant du préambule est quant à lui consacré au rappel de l’attachement solennel 
de l’Unesco aux textes des droits de l’homme, à commencer par la DUDH et les pactes 
                                                 
1079  Voir P. Dailler et A. Pellet, Droit international public, op. cit. note 484, p. 132. Les exemples de 
jurisprudence de la Cour internationale de justice, consacrant nettement le préambule des traités comme élément 
d’interprétation de ce dernier mais ne constituant pas des « règles de droit ». 
1080  Ibid., p. 47 : le préambule en son entier pourrait même être analysé comme dévolu au rappel du 
principe de dignité : « C’est donc la dignité humaine et l’avenir de l’homme et de l’humanité tout entière qui 
sont en question » (dans le préambule). 
1081  Voir la 2e réunion de la Commission juridique du CIB, rapportée dans la Genèse de la DUGH, p. 38 : 
« Ce préambule sera suivi de l’énoncé de principes tirés notamment des grands textes de référence de nature à 
s’appliquer à la bioéthique. Ces principes pourraient refléter à la fois une approche ontologique (la notion de 
dignité humaine, par exemple, renvoie à une conception de l’être humain comme valeur en soi) et une approche 
plus pragmatique, illustrée, en particulier, par la recherche d’un équilibre entre les nécessités du progrès 
scientifique et l’impératif de sauvegarde des droits de l’homme. » 
1082  1er considérant du préambule de La DUGH : « La Conférence générale : 
 Rappelant que le préambule de l’Acte constitutif de l’Unesco invoque “l’idéal démocratique de dignité 
d’égalité et de respect de la personne humaine” et rejette tout “dogme de l’inégalité des races et des hommes”, 
qu’il précise “que la dignité de l’homme exigeant la diffusion de la culture et l’éducation de tous en vue de la 
justice, de la liberté et de la paix, il y a là, pour toutes les nations, des devoirs sacrés à remplir dans un esprit de 
mutuelle assistance”, qu’il proclame que “cette paix doit être établie sur le fondement de la solidarité 
intellectuelle et morale de l’humanité” ». 
1083  Voir supra nos développements titre I, chap. II, section 1 « l’appréhension du Projet Génome Humain 
par l’Unesco : catalyse et partage ». 
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onusiens1084. Cette construction du début du préambule de la déclaration qui tend d’abord à 
réaffirmer le principe de dignité opte à coup sûr pour une dignité de type « matricielle »1085. 
On retiendra surtout ici de l’énumération des textes de droits de l’homme du 2e considérant, 
ceux qui se rapportent directement à la discrimination et donc à l’égale dignité des 
hommes1086 ainsi que ceux se rapportant aux partages des connaissances ou à l’accès au 
progrès. 
La citation des textes antidiscriminatoires1087 est ici le moyen, pour l’Unesco, de rappeler 
pour les mettre en relation avec une mauvaise interprétation des recherches en génétique  
les fondements juridiques antidiscriminatoires consacrés par les textes de droits de l’homme : 
                                                 
1084  L’ordre des textes est dûment réfléchi : à un ordre chronologique des textes de droits de l’homme 
proposé par la première esquisse de la déclaration, succède, suite aux observations formulées par la 3e réunion de 
la Commission juridique, un groupement des textes selon l’organisme sous l’égide duquel ils ont été adoptés. Cf. 
Genèse de la DUGH, p. 52. 
1085  Le terme « matrice » est d’ailleurs employé par l’Unesco lors de la présentation de la version à laquelle 
est parvenu le CIB au Comité d’experts gouvernementaux. Voir Comité d’experts gouvernementaux pour la mise 
au point d’une déclaration sur le génome humain, document Unesco BIO-97/CONF.201/4, p. 5, à propos du 
2e considérant du préambule : « Il met l’accent sur les différents instruments internationaux adoptés par les 
Nations unies dans le domaine des droits de l’homme, qui fournissent l’assise des principes de la Déclaration. 
Parmi ceux-ci, une considération particulière doit être accordée à la Déclaration universelle des droits de 
l’homme du 10 décembre 1948, qui a consacré la reconnaissance universelle des droits de la personne humaine 
et qui constitue la matrice du droit international des droits de l’homme. ». Cette interprétation semble bien 
confirmée par la citation de la Convention pour la prévention et la répression du crime de génocide, adoptée par 
l’ONU le 9 déc. 1948, qui ne fait pas expressément référence au principe de dignité mais qui, dans une 
interprétation classique, en découle logiquement ; la citation du texte est sans doute également le moyen pour 
l’Unesco de placer sa réflexion dans une optique de répression de l’eugénisme (non cité par la convention mais 
sous-jacente en son article II d) : « mesures visant à entraver les naissances au sein d’un groupe ». Nous n’avons 
pas pu cependant trouver confirmation de cette interprétation dans les travaux préparatoires de la DUGH ; on sait 
que c’est la 3e réunion de la Commission juridique du CIB qui proposa l’ajout de ce texte au préambule. Voir 
Genèse de la DUGH, p. 52. 
 
1086  En sus de la DUDH, la citation des deux pactes onusiens du 16 déc. 1966 énoncent notamment  
l’interprétation suivant laquelle les droits de l’homme « découlent » du principe de dignité humaine (voir supra, 
nos développements section 1 du présent chapitre) et ils réfèrent à la notion de non-discrimination. Les deux 
pactes consacrent en effet dans leur 2e partie (point 2 de l’article 2 pour le Pacte international relatif aux droits 
économiques, sociaux et culturels et article 2 point 1 pour le Pacte international relatif aux droits civils et 
politiques) une disposition suivant laquelle les États parties s’engagent à respecter et garantir que les droits qui y 
sont énoncés seront exercés sans « discrimination » ou « distinction » aucune « fondée sur la race, la couleur, le 
sexe, la langue, la religion, l’opinion publique ou toute autre opinion, l’origine nationale ou sociale, la fortune, la 
naissance ou toute autre situation ». (Nous reprenons ici les termes du Pacte international relatif aux droits 
économiques, sociaux et culturels qui diffèrent légèrement dans la formulation de celle du second Pacte). 
1087  Les textes de droits de l’homme cités, au 2e considérant du préambule de la DUGH, en référence aux 
principes de non-discrimination sont : la Convention internationale des Nations unies sur l’élimination de toutes 
les formes de discrimination raciale du 21 déc. 1965, la Déclaration des Nations unies sur les droits du déficient 
mental du 20 déc. 1971, la Convention des Nations unies sur l’élimination de toutes les formes de discrimination 
à l’égard des femmes du 18 déc. 1979, la Convention des Nations unies relative aux droits de l’enfant du 20 nov. 
1989, les Règles des Nations unies pour l’égalisation des chances des handicapés du 20 déc. 1993 (le titre exact 
est les Règles universelles des Nations unies…), la Convention de l’Unesco concernant la lutte contre la 
discrimination dans le domaine de l’enseignement du 14 déc. 1960, la Déclaration de l’Unesco des principes de 
la coopération culturelle internationale du 4 nov. 1966, la Déclaration de l’Unesco sur la race et les préjugés 
raciaux du 27 nov. 1978, la convention de l’OIT (no 111) concernant la discrimination en matière d’emploi et de 
profession du 25 juin 1958 et la convention de l’OIT (no 169) concernant les peuples indigènes et tribaux dans 
les pays indépendants du 27 juin 1989. 
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l’égale dignité des hommes1088, les types de victimes en matière de discrimination (personnes 
handicapées physiques ou mentales, femmes, enfants), les causes de discriminations 
consacrées par tous ces textes (race, religion, appartenance géographique, opinion politique, 
sexe, couleur…). C’est aussi le moyen de poser les bases, en dernier considérant, de la 
proclamation dans le dispositif d’une nouvelle cause de discrimination : la discrimination à 
raison du patrimoine génétique1089. 
 
Le 4e considérant quant à lui plonge davantage dans la contemporanéité en citant la 
Convention sur la diversité biologique du 5 juin 1992 et en formant l’hypothèse d’une 
application du concept de diversité biologique à l’humain. L’idée étant ici pour l’Unesco 
 ainsi que nous l’avons déjà relevé1090 de ne tirer aucune conséquence de la diversité 
génétique humaine qui n’est, aux yeux de l’Unesco, qu’un état de fait mais pas une valeur 
« de nature à remettre en cause » la « dignité inhérente »1091 à chaque être humain, telle que 
proclamée par la DUDH. 
 
Ces acceptions classiques de la dignité ontologique une fois posées, se retrouvent dans le 
dispositif : 
 
Le dispositif : réaffirmation de la dignité inhérente 
 
L’article premier de la DUGH que nous avons commenté précédemment pour y chercher une 
définition du génome humain indique que « le génome humain sous-tend […] la 
reconnaissance de leur dignité intrinsèque et de leur diversité »1092. 
                                                 
1088  La majorité de ces textes à l’exception du dernier d’entre eux, la convention no 169 de l’OIT , 
comportent des références à la dignité, souvent dans leur préambule, l’affirmation de la dignité humaine étant 
couplée avec le rappel de la DUDH. Tous consacrent des dispositions à la discrimination. 
1089  Dernier considérant du préambule de la DUGH : « Reconnaissant que les recherches sur le génome 
humain et leurs applications ouvrent d’immenses perspectives d’amélioration de la santé des individus et de 
l’humanité tout entière, mais soulignant qu’elles doivent en même temps respecter pleinement la dignité la 
liberté et les droits de l’homme, ainsi que l’interdiction de toute forme de discrimination fondée sur les 
caractéristiques génétiques. ». 
1090  Voir nos développements supra Titre I , chap.III , section 2 « l’arrachement au biologique ».  
1091  4e considérant de la DUGH : « Ayant également à l’esprit la Convention des Nations unies sur la 
diversité biologique du 5 juin 1992 et soulignant à cet égard que la reconnaissance de la diversité génétique de 
l’humanité ne doit donner lieu à aucune interprétation d’ordre social ou politique de nature à remettre en cause 
“la dignité inhérente à tous les membres de la famille humaine et de leurs droits égaux et inaliénables” 
conformément au préambule de la Déclaration universelle des droits de l’homme. » 
1092  Article premier DUGH : « Le génome humain sous-tend l’unité fondamentale de tous les membres de 
la famille humaine, ainsi que la reconnaissance de leur dignité intrinsèque et de leur diversité. Dans un sens 
symbolique, il est le patrimoine de l’humanité. » 
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Cet article a, nous l’avons dit1093, catalysé les critiques de « biologisme » adressées à la 
DUGH. Il a été interprété comme pouvant laisser croire que non seulement l’unité de la 
famille humaine mais la dignité humaine étaient fondées sur la possession d’un génome 
humain1094. Il nous semble difficile d’accorder du crédit à une telle assertion. Outre les 
remarques que nous avons déjà formulées sur l’arrachement au biologisme de la notion de 
génome humain, patrimoine culturel et symbolique aux yeux de l’Unesco1095, on ne peut 
penser que l’Organisation, après avoir posé les bases de la Déclaration sur les textes relatés au 
préambule (ayant tous proclamé des acceptions classiques de la dignité humaine), s’avise, 
dans le dispositif, de fonder la dignité humaine sur la possession d’un génome humain. Il y 
aurait là une contradiction engendrant de très sérieuses difficultés d’interprétation1096. 
 
En outre, nous avons tenté de démontrer que la formulation même de l’article et du verbe 
« sous-tendre » s’approchait du terme « souligner » retenu dans l’avant-projet révisé de la 
Déclaration en date du 10 décembre 1996 et qu’il signifiait bien davantage « révéler » que 
« fonder »1097. Enfin, le terme de « reconnaissance » (littéralement : « acte de juger qu’un 
objet a déjà été connu »1098) laisse penser que le génome humain commun, dans sa puissance 
symbolique représentant un lien diachronique entre les humains, vient rappeler « la dignité 
                                                 
1093  Voir supra, nos développements supra Titre I , chap.III , section 1,§2 : « patrimoine de l’humanité dans 
un sens symbolique ».  
1094  Voir M.-A. Hermitte, « L’encadrement juridique de la recherche scientifique », in La Liberté de la 
recherche et ses limites, op. cit. note 810, p. 47-48. L’auteur relève les textes antidiscriminatoires cités au 
préambule de la DUGH, mais indique que le texte ne choisit pas le meilleur moyen pour « conforter l’égalité », 
parce que son article 1er « fonde l’unité de l’humanité, la dignité et la diversité de chacun de ses membres sur le 
partage du même génome, donc sur la biologie ». L’auteur poursuit sa critique en relevant l’illogisme consistant 
à fonder la dignité et de la diversité de l’humanité sur un concept contestable en biologie (le génome commun) 
puis d’indiquer ensuite en article 2 que les différences génétiques entre les individus ne doivent pas donner lieu à 
discrimination. « Il eut été plus expédient de disjoindre biologie et droit, pour montrer que le projet politique 
peut précisément être en lutte contre toute différence biologique. ». Voir aussi M. Delmas-Marty, Trois défis 
pour un droit mondial, op. cit. note 49. L’auteur situe le droit à l’égale dignité « qui consacre l’humanité de 
l’homme » au sommet des droits de l’homme (p. 46 et p. 55), « source commune à tous les droits » (p. 58), droit 
qui demeure « flou » et qui a besoin d’une définition. Pour elle, la dignité, telle qu’elle est par exemple définie 
par la DUDH, ne peut avoir de fondement biologique ainsi que le prévoit le procédé emprunté par la DUGH qui 
« rattache au génome la reconnaissance de la dignité et de la diversité des êtres humains, au risque d’exclure a 
contrario la dignité d’être né après des manipulations génétiques ». Or, les être humains ne naissent pas 
égaux,« ils sont reconnus comme tels, quant à leurs dignité et à leurs droits. Au fond, c’est ce mélange 
d’arguments biologiques, symboliques et philosophiques qui paraît inacceptable […] ». 
 
1095  Voir nos développements supra, titre I, chap. III, section 2. 
1096  L’Unesco précise d’ailleurs qu’elle s’est référée, dans le 2e considérant du texte aux instruments cités 
« en bloc, sans en privilégier d’aspect particulier. Ainsi, l’ensemble des droits et principes qui y sont affirmés 
pourront être invoqués et conciliés à l’appui de son interprétation, ce qui devrait contribuer à lui donner une 
certaine souplesse ». Voir Comité d’experts gouvernementaux pour la mise au point d’une déclaration sur le 
génome humain, document Unesco BIO-97/CONF.201/4, p. 5. 
1097  Voir nos développements supra, titre I, chap. III, section 2 et la note 742. 
1098  Dictionnaire Le Petit Robert, 1989. 
 - 281 - 
  
intrinsèque » (version unescienne de la dignité « inhérente ») de l’être humain ; il ne la fonde 
en aucun cas. 
 
Bien plus, cette notion de dignité intrinsèque est précisée en article 2 : tout d’abord de façon 
classique, en tant qu’égale dignité, par l’article 2a) qui pose les bases de l’interdit de 
discrimination à raison des caractéristiques génétiques. L’article accole « dignité et droits » au 
respect desquels chaque individu a droit, « quelles que soient ses caractéristiques 
génétiques » ; il y a donc là une claire référence à l’égale dignité1099, l’article 6 de la DUGH 
vient préciser et compléter l’article 2a) en liant également dignité et droits pour condamner la 
discrimination fondée sur les caractéristiques génétiques d’un individu1100. 
Pour le CIB, ces deux articles 2a) et 6 de la DUGH sont des émanations directes de l’article 2 
de la DUDH prohibant les discriminations, tandis que l’intégralité de l’article 2 « rappelle 
l’importance du principe de la dignité humaine dont découle l’ensemble des droits 
fondamentaux et qui est à la base de l’éthique »1101. De fait, l’article 2b), de façon plus 
novatrice que l’article 2a), et qui, nous l’avons déjà relevé1102, n’a pas à faire directement avec 
la discrimination, entre un peu plus profond dans la définition de la dignité humaine 
intrinsèque en indiquant qu’un homme n’est pas entièrement déterminé par ses séquences 
d’ADN et réductible à icelles. Ce bel article, présent dès la première version du texte et resté 
quasi invariant1103 tout au long des travaux préparatoires, va cependant, comme nous le 
verrons, subir une contradiction interne majeure avec l’ajout in extremis de l’article 111104. 
 
Si le mot dignité n’est pas employé dans la déclaration au sein de la section B intitulée 
« droits des personnes concernées », il est sous-jacent et émane également de la dignité 
ontologique, version kantienne de la dignité requérant le respect du principe d’autonomie de 
                                                 
1099  Le CIB considère que cet article, qui dans la version qu’il présenta au Comité d’experts 
gouvernementaux était l’article 2c, complété par son corollaire (l’article 7, actuel article 6), est une directe 
émanation de l’article 2 de la DUDH : article 2.1 de la DUDH : « Chacun peut se prévaloir de tous les droits et 
de toutes les libertés proclamés dans la présente Déclaration, sans distinction aucune, notamment de race, de 
couleur, de sexe, de langue, de religion, d’opinion politique ou de toute autre opinion, d’origine nationale ou 
sociale, de fortune, de naissance ou de toute autre situation. » 
1100  Article 6 de la DUGH : « Nul de doit faire l’objet de discriminations fondées sur ses caractéristiques 
génétiques, qui auraient pour objet ou pour effet de porter atteinte à ses droits individuels et à ses libertés 
fondamentales et à la reconnaissance de sa dignité. » 
1101  Voir Comité d’experts gouvernementaux pour la mise au point d’une déclaration sur le génome 
humain, document Unesco BIO-97/CONF.201/4, p 8, §49 à 51. 
1102  Voir nos développements supra, titre I, chap. III, section 2 : « ne pas réduire les individus à leurs 
caractéristiques génétiques. 
1103  La disposition a peu varié dans les 8 versions du texte par le CIB, à l’exception du fait que le principe 
de non-réduction à ses caractéristiques concerne dans les 4e, 5e, 6e, 7e versions « la personnalité de l’individu ». 
1104  Cf. infra présent titre, chap. I, section 2 : « la dignité pure comme obstacle au clonage reproductif ». 
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la volonté. On relèvera cependant que si l’article 5b) de la DUGH1105 consacre le principe du 
consentement, préalable libre et éclairé de l’intéressé à une recherche, un traitement ou un 
diagnostic portant sur son génome, ce dernier n’est pas rattaché aux développements sur la 
dignité dans les travaux préparatoires, mais davantage à ceux relatifs à la liberté 
individuelle1106. 
 
Outre ces acceptions classiques de la dignité ontologique à tout être humain, le préambule 
fonde également l’a priori fondamental qui présida à l’élaboration du texte, et d’ailleurs de 
tant de textes dans le domaine de la bioéthique, au point de devenir un assommant poncif : 
celui de la conciliation des bienfaits à provenir des progrès engendrés par la recherche 
génétique et de ses éventuelles conséquences néfastes pour l’humanité. Cet a priori engendre 
la pose de limites à la recherche, et ces limites ne sont autres que celles du respect de la 
dignité humaine. 
 
La dignité comme limite à la recherche 
Une apparition tardive de la dignité comme limite 
Lors de la 7e session de la Commission juridique du CIB1107, M. Bedjaoui rappelle le 
« triptyque » de principes qui a présidé à l’équilibre du texte : dignité de la personne humaine, 
                                                 
1105  Article 5 de la DUGH : 
 a) Une recherche, un traitement ou un diagnostic, portant sur le génome d’un individu, ne peut être 
effectué qu’après une évaluation rigoureuse et préalable des risques et avantages potentiels qui leur sont liés et 
en conformité avec toutes autres prescriptions prévues par la législation nationale. 
 b) Dans tous les cas, le consentement préalable, libre et éclairé de l’intéressé(e) sera recueilli. Si ce(tte) 
dernier(e) n’est pas en mesure de l’exprimer, le consentement ou l’autorisation seront obtenus conformément à la 
loi et seront guidés par son intérêt supérieur. 
 c) Le droit de chacun de décider d’être informé ou non des résultats d’un examen génétique et de ses 
conséquences devrait être respecté. 
 d) Dans le cas de la recherche, les protocoles de recherche doivent être soumis, de plus, à une évaluation 
préalable, conformément aux normes ou lignes directrices nationales et internationales applicables en la matière. 
 e) Si conformément à la loi une personne n’est pas en mesure d’exprimer son consentement, une 
recherche portant sur son génome ne peut être effectuée qu’au bénéfice direct de sa santé, sous réserve des 
autorisations et des mesures de protection prescrites par la loi. Une recherche ne permettant pas d’escompter un 
bénéfice direct pour la santé ne peut être effectuée qu’à titre exceptionnel, avec la plus grande retenue, en 
veillant à n’exposer l’intéressé(e) qu’à un risque et une contrainte minimums, et si cette recherche est effectuée 
dans l’intérêt de la santé d’autres personnes appartenant au même groupe d’âge ou se trouvant dans les mêmes 
conditions génétiques, et sous réserve qu’une telle recherche se fasse dans les conditions prévues par la loi et soit 
compatible avec la protection des droits individuels de la personne concernée. 
1106  Voir à ce sujet la 2e réunion de la Commission juridique du CIB, lorsque sont listés les principes devant 
figurer dans la Déclaration, c’est sous le chapitre « liberté individuelle » qu’est classé le consentement à toute 
intervention sur son génome, au même titre que le respect de la confidentialité des données génétiques. Voir 
Genèse de la DUGH, p. 39 : « C’est l’un des principes les plus importants à retenir. Il recouvre l’exigence du 
consentement “libre et éclairé” aux soins, à la recherche, à la collecte des données individuelles, etc. L’autre 
composante essentielle de la liberté individuelle se rattache au droit à la vie privée, à la confidentialité des 
données génétiques intéressant un individu. » 
1107  7e réunion de la Commission juridique du CIB, Genèse de la DUGH,  p. 100. 
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liberté de la recherche, solidarité humaine : « Il s’agit d’encourager la recherche génétique et 
d’orienter son développement afin qu'elle bénéficie à l’humanité et respecte en tous temps et 
en tous lieux les droits de la personne humaine. » L’image du triptyque est utilisée à dessein : 
comme dans une composition picturale ancienne, aucun des trois panneaux n’est destiné à 
produire seul ses effets, ils sont mis en perspective, attachés indéfectiblement ensemble. 
Ainsi, en ce qui concerne le génome humain, le CIB s’est-il imaginé que même si la dignité 
occupait la place centrale, celle correspondant au sujet dépeint, elle, ne se comprenait pas sans 
la liberté de recherche ni la solidarité, qui en procède mais qui également les limite. 
 
Cet équilibre entre les trois principes n’apparaît pas de façon patente au début de l’élaboration 
du texte. L’étude présentée par le directeur général à la 27e conférence générale de 
l’Unesco1108 énonce les principes de référence éthique évoqués dans le cadre des études 
préliminaires devant servir de trame à l’élaboration du futur instrument ; ils sont au nombre de 
quatre. Sont d’abord posés le statut de la connaissance (et la liberté de la recherche qui en 
constitue un droit fondamental), puis la protection de la personne humaine (et les principes 
d’égale dignité et de solidarité notamment), puis viennent la sauvegarde de l’espèce humaine 
et enfin l’éducation, la formation et l’information du public. « La dignité humaine » qui, selon 
la même étude, doit « être interprétée à la lumière de cette double exigence de liberté et de 
solidarité », n’est pas envisagée comme principe de référence éthique à part entière, elle n’est 
évoquée qu’à propos de la protection de la personne humaine1109 et elle ne semble pas avoir 
été pensée comme contrepoids à la liberté de la recherche, ni comme principe pouvant assurer 
la sauvegarde de l’espèce humaine. Ce n’est que progressivement qu’elle jouera ce rôle de 
balancier et de bouclier. On notera avec intérêt que la valeur qui sert de contrepoids à la 
liberté de la recherche est alors la notion de responsabilité, celle des chercheurs tout 
d’abord1110, mais aussi celle de l’humanité entière1111. 
 
                                                 
1108  Étude présentée par le directeur général concernant la possibilité de mettre au point un instrument 
international pour la protection du génome humain, document Unesco 27 C/45, 30 sept. 1993. 
1109  Ibid. p. 7-8 : « L’égale dignité » est citée à propos de l’identité humaine, le principe de l’autonomie de 
la volonté est également cité et décliné, ainsi que celui de solidarité que gouverne la dignité humaine. 
1110  Ibid. p. 7 : Le statut de la connaissance ne subit en quelque sorte qu’une autolimitation par les 
chercheurs eux-mêmes : « La liberté de la recherche constitue un droit fondamental, l’impératif de sécurité des 
recherches du point de vue de la santé humaine et de l’environnement peut justifier certaines contraintes […] 
l’éthique fait appel à la responsabilité des chercheurs, en ce qui concerne tant la finalité de leurs recherches que 
leurs pratiques de laboratoire. » 
1111  Ibid. p. 9 : la mission de l’Unesco la porte à contribuer, avec ses partenaires, non seulement à la 
réflexion bioéthique mais aux actions qu’elle suppose, qu’il s’agisse de « la formation bioéthique des milieux 
spécialisés […] la sensibilisation du public […] l’amélioration du dialogue avec les médias […] la prise de 
conscience des responsabilités des hommes vis-à-vis des générations futures ». 
 - 284 - 
  
Les Actes de la 2e session du CIB permettent de mesurer la percée majeure du principe de 
dignité humaine comme élément du triptyque sus-évoqué. Le directeur général mentionnait en 
effet, dans son introduction, que ce principe avait été le « fil conducteur » des travaux devant 
aboutir au futur instrument1112. Mme Lenoir, présidente du CIB, dans le panorama général 
qu’elle dressait sur l’évolution internationale de la réflexion et des normes en bioéthique1113, 
constatait une inflation des textes et réflexions en ce domaine et se référait notamment à un 
des items de la déclaration et du programme d’action de la conférence de Vienne sur les droits 
de l’homme réunie par l’ONU1114 : « Notant que certaines avancées, notamment dans les 
sciences biomédicales et les sciences de la vie […], peuvent avoir des conséquences néfastes 
pour l’intégrité, la dignité de l’individu et l’exercice de ses droits, appelle les États à coopérer 
de manière à veiller à ce que les droits de la dignité de la personne humaine soient pleinement 
respectés dans ce domaine d’intérêt universel. » Mme Lenoir relevait également la décision du 
Conseil constitutionnel français1115 ayant érigé la dignité en principe à valeur 
constitutionnelle. 
Cette même décision était à nouveau commentée par M. Bedjaoui 1116dans son discours de 
clôture, en des termes élogieux, exprimant de la part de l’orateur qui parle ici aussi au nom 
de ses collègues du CIB  sa foi dans le principe de dignité comme concept juridique majeur 
en bioéthique et protecteur contre les dérives éventuelles de la technoscience. M. Bedjaoui 
indique en substance que la décision du Conseil constitutionnel français a un effet fondateur 
en bioéthique et inspirateur d’autres normes1117. L’idée est d’importance dans la pensée d’un 
                                                 
1112  Actes de la 2e session du CIB, document Unesco DRG.95/WS.1, 1995, préface de F. Mayor, p. V : « Le 
respect de la dignité humaine, ancré dans toutes les traditions culturelles, a été le fil conducteur des travaux du 
Comité lors de sa 2e session (sept. 1994). Ce principe est à la base de l’instrument international pour la 
protection du génome humain […]. » 
1113  Rapport annuel de Mme N. Lenoir, présidente du CIB, ibid. p. 1-10. 
1114  Déclaration et programme d’action adoptés le 25 juin 1993 par la conférence mondiale sur les droits de 
l'homme, document ONU, 12 juil. 1993, A/CONF.157/23. 
1115  Décision no 94-343-344 DC, JO du 29 juil. 1994 ; Mme Lenoir est alors membre du Conseil 
constitutionnel. Voir son rapport annuel pour le CIB, Actes de la 2e session du CIB, op. cit. note 1059, p. 5 : 
« Plusieurs cours suprêmes ont par ailleurs été amenées à statuer sur la bioéthique. Je mentionnerai, parce que 
j’ai eu à en connaître de près, la décision du Conseil constitutionnel de la République française des 26/27 juil. 
1994, sur deux lois de bioéthique. Le Conseil constitutionnel, en effet, a pour la première fois érigé en principe 
constitutionnel la dignité humaine, en se fondant sur l’introduction du préambule de la Constitution de 1946 
[…]. » 
1116  Ibid. p. 111-116, discours de M. Mohammed Bedjaoui, président de la Cour internationale de justice. 
Nous avons déjà souligné les métaphores édifiantes de M. Bedjaoui sur les dangers potentiels de la génétique 
(supra titre I, chap. III, section 2, §1). Iil met ici clairement en balance les potentiels méfaits de la génétique avec 
le respect de la personne humaine et de la vie humaine, c’est-à-dire, complète-t-il, « de la dignité humaine ». 
1117  Ibid. p. 116 : « Il me paraît à ce sujet important et hautement significatif que le Conseil constitutionnel 
français ait érige “la sauvegarde de la dignité de la personne humaine” en principe à portée constitutionnelle 
désormais. Il y a là une remarquable percée conceptuelle aux conséquences juridiques et pratiques les plus 
riches. Il ne fait aucun doute que cette avancée juridique ouvrira des horizons nouveaux en France et servira 
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très éminent juriste, membre du CIB, d’autant qu’il s’attache ensuite à rappeler l’un des rôles 
du futur instrument de protection du génome humain qui est justement de servir d’inspirateur 
à d’autres législations. Ainsi laisserait-il entendre que le CIB serait d’une part en plein accord 
avec la conception de la dignité telle qu’exprimée par le Conseil constitutionnel français1118, 
et d’autre part que le futur instrument contribuerait à la diffuser. 
 
Si l’acception classique de la dignité ontologique était présente dès le début des travaux 
préparatoires de la DUGH avec l’affirmation de la dignité ontologique de chaque être humain 
quelles que soient ses caractéristiques génétiques et l’affirmation de la nécessaire protection 
de son autonomie, celle d’une dignité bouclier contre les effets potentiellement néfastes des 
recherches génétiques est donc d’apparition plus tardive. Elle traduit un radical changement 
de l’appréhension de la science à l’Unesco promouvant, en matière de recherche génétique, 
la seule valeur de dignité humaine en lieu et place de la notion de responsabilité. 
 
Responsabilité contre dignité 
À L’Unesco, la science soutenue par la liberté de la recherche  est traditionnellement 
porteuse de bienfaits. Tout aussi traditionnellement, la prise de conscience des conséquences 
potentiellement néfastes des sciences environnementales ou contraires à la paix n’engendre 
pas de recours à la dignité mais au principe de responsabilité. L’appréhension de la génétique 
semble faire exception. 
 
La limitation de la liberté de la recherche à laquelle procède la déclaration n’allait pas de soi à 
l’Unesco. Il s’agit d’un véritable changement de perspective. La science, habituellement à 
l’Unesco, procède de la dignité de l’homme et ne lui est par principe pas contraire. La liberté 
des scientifiques doit être protégée et les sciences en général doivent être encouragées. Une 
publication de 1985 intitulée Unesco, pourquoi un S ? transcrit parfaitement ce mode de 
                                                                                                                                                        
d’exemple aux autres nations tout autant qu’aux “législateurs internationaux”. La bioéthique s’enrichit ainsi d’un 
encadrement sociojuridique important, et ce substantiel progrès est annonciateur d’autres évolutions ultérieures. 
 Notre Comité international de bioéthique, qui jouit de la légitimité d’une naissance par l’approbation de 
182 États de l’Unesco, s’attache donc à l’élaboration, en termes juridiques aussi précis et complets que possible, 
d’un Projet de déclaration sur le génome humain, qui pourrait être adoptée par ces États membres et qui ouvrirait 
la voie à des législations internationales et nationales aussi respectueuses du droit à la recherche scientifique que 
des droits les plus fondamentaux de l’homme. » 
1118  Il convient en effet de rappeler que la décision du Conseil constitutionnel déclare notamment les 
principes de primauté de la personne humaine d’absence de caractère patrimonial du corps humain et d’intégrité 
de l’espèce humaine (tous reconnus par les lois de 1994 soumises à son contrôle) comme tendant au respect du 
principe de dignité humaine. 
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pensée suivant lequel la science n’est que bienfaits1119 : c’est l’absence de leur partage au 
profit de tous1120 qui engendre des effets négatifs. Seule la technologie galopante, entraînant 
l’épuisement des ressources naturelles et la dégradation de l’environnement, suscite des 
questions d’application sociale de la science1121, en aucun cas la science en elle-même ou ses 
orientations ne sont remises en cause, en ce compris la génétique1122. 
La pensée qui tend donc à appréhender la génétique sous l’angle du risque, voire d’une 
atteinte possible à la dignité humaine, peut donc être qualifiée d’iconoclaste à l’Unesco. Parmi 
les trois panneaux du triptyque suscité, la liberté de la recherche et la solidarité (le partage des 
connaissances en matière de recherche) correspondent à des réflexions classiques à l’Unesco, 
en aucun cas la dignité comme limite à la liberté de la recherche. 
La Recommandation de l’Unesco concernant la condition des chercheurs scientifiques du 
20 novembre 19741123, citée au préambule de la DUGH au 2e considérant, se situe clairement 
dans le courant susdécrit. On y chercherait en vain une mention de la dignité humaine comme 
contrepoids aux sciences ou à la liberté de la recherche. La recommandation prône la valeur 
intrinsèque de la science mais craint le dévoiement de ses applications à des fins militaires et 
de destruction1124. Le chercheur scientifique doit être encouragé, formé, et doit bénéficier 
                                                 
1119  Unesco, pourquoi un S ?, Unesco, 1985, p. 11. Est relaté dans l’ouvrage un des objectifs généraux, du 
plan à moyen terme (de 1977 à 1982) de l’Organisation, savoir : promouvoir le développement des 
connaissances scientifiques en raison de leur « valeur intrinsèque » ; « [...] en d’autres termes, si la science 
s’inscrit dans le mandat de l’Unesco aux côtés de l’éducation et de la culture, c’est qu’en plus d’être utile, elle a 
une valeur propre ; l’organisation reconnaît par la même que la science constitue une méthode féconde 
d’interprétation du monde ». 
1120  Ibid. p. 10 : « Cependant, les fruits de la science et de la technologie restent encore inégalement 
distribués. En 1980, seuls quelque 6 % de l’ensemble des activités de recherche développement s’effectuaient 
dans les pays en développement ; ces chiffres sont déjà une réponse convaincante à la question “Unesco 
pourquoi un s ?” parce qu'une des tâches de l’Organisation est de contribuer à corriger ce déséquilibre. » 
1121  Ibid. p. 29 : « Une partie du programme vises à inciter les scientifiques et le public à participer à 
l’élaboration des politiques scientifiques et technologiques et à évaluer les conséquences des activités menées 
dans ce domaine. » La revue Impact a été créée dans le cadre de ce programme. 
1122  Ibid. p. 24 : « En biologie, les progrès réalisés récemment dans les domaines de l’immunologie de la 
connaissance du fonctionnement du systèmes nerveux, de la biologie moléculaire et cellulaires, de la 
microbiologie appliquée à la génétique, ouvrent des perspectives très prometteuses pour la santé et l’industrie. 
Ces travaux de recherche permettent d’espérer, notamment, que l’on parviendra à mettre au point la sélection des 
cultures vivrières autogames et des plantes résistant à la maladie, et à a produire en masse et à bon marché des 
hormones et des enzymes synthétique dont l’insuline pourrait être le premier exemple. » 
1123  Adoptée sur le rapport de la Commission des sciences exactes et naturelles, à la 38e séance plénière de 
la Conférence générale de l’Unesco. 
1124  3e considérant de la Recommandation a) : 
 « Reconnaissant : (a) que les découvertes scientifiques et les innovations et applications technologiques 
qui y sont liées ouvrent d’immenses perspectives de progrès qui résultent en particulier de l’utilisation la plus 
efficace de la science et des méthodes scientifiques pour le bien de l’humanité et pour contribuer à la 
préservation de la paix et à la réduction des tensions internationales mais peuvent, en même temps, présenter 
certains dangers qui constituent une menace, surtout au cas où les résultats des recherches scientifiques sont 
utilisés contre les intérêts vitaux de l’humanité pour la préparation de guerres de destruction massive ou pour 
l’exploitation d’une nation par une autre, et, en tout état de cause, poser des problèmes éthiques et juridiques 
complexes. » 
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d’une entière liberté dans ses recherches1125. Sa « condition », qui doit être mise en place par 
les États membres, doit pouvoir lui permettre d’exercer des droits mais aussi des 
responsabilités « humaines, sociales ou écologiques »1126 et ainsi lui donner l’occasion de 
cesser de participer à une recherche selon sa « conscience ». On voit donc que c’est sur la 
responsabilité du chercheur dont les conditions doivent être mises en place par les États  
que repose le contrôle social et éthique de la recherche. 
 
Aux origines du changement de perspective sur la liberté de la recherche en génétique, à 
l’Unesco, on trouve la notion « d’irréversibilité » telle qu’elle se dégage de l’étude présentée 
par le directeur général à la 27e conférence générale1127. Un parallèle s’établit alors avec les 
dommages subis par l’environnement du fait de l’activité humaine et les dommages qui 
pourraient résulter pour la personne humaine des applications des recherches génétiques. 
L'irréversibilité est typiquement une notion jonassienne, laquelle est donc corrélée avec la 
notion de responsabilité, telle qu’il l’a théorisée et se distinguant de la responsabilité 
« passive » juridique1128. Mais l’irréversibilité va ici s’appliquer à l’espèce humaine, comme 
                                                 
1125  Voir l’article II.8 de la Recommandation : « Chaque É ғtat membre devrait instituer des procédures 
adaptées à ses besoins pour garantir que, dans l’exécution des travaux de recherche scientifique et de 
développement expérimental bénéficiant de l’aide des pouvoirs publics, les chercheurs scientifiques s’acquittent 
de leur tâche à l’égard de la collectivité tout en jouissant de l’autonomie appropriée à l’exercice de leurs 
fonctions et au progrès de la science et de la technologie. Il convient de tenir pleinement compte du fait que la 
politique scientifique nationale devrait favoriser l’activité créatrice des chercheurs scientifiques en respectant 
scrupuleusement l’autonomie et la liberté de la recherche qui sont nécessaires au progrès scientifique. » 
1126  Article IV 14c de la Recommandation : « Les Éғtats membres devraient s’efforcer de promouvoir des 
conditions telles que les chercheurs scientifiques puissent, avec l’appui des pouvoirs publics, avoir la 
responsabilité et le droit ; (a) de travailler dans un esprit de liberté intellectuelle à rechercher, expliquer et 
défendre la vérité scientifique telle qu’ils la perçoivent ; (b) de contribuer à fixer les buts et les objectifs des 
programmes auxquels ils se consacrent et à la détermination des méthodes à adopter, qui devraient être 
conformes à leur responsabilité humaine, sociale et écologique ; (c) de s’exprimer librement sur la valeur 
humaine, sociale ou écologique de certains projets et, en dernier ressort, de cesser d’y participer si telle est la 
conduite que leur dicte leur conscience. » 
1127  Voir l’Étude présentée par le directeur général concernant la possibilité de mettre au point un 
instrument international pour la protection du génome humain, document Unesco 27/C/45, p. 9 : « En 
conclusion, la responsabilité que les hommes d’aujourd’hui assument pour le monde de demain est liée au 
sentiment d’irréversibilité. Ce que l’intervention humaine produit, façonne et recrée, engage l’avenir de 
l’humanité, car comme disait Einstein : “Nous aurons le destin que nous aurons mérité”. » 
1128  Pour H. Jonas, en effet, l’humanité est en péril du fait des applications de la technoscience qui la 
menace de façon irrémédiable ; l’imminence d’une catastrophe écologique et humaine nous enjoint d’opter pour 
une conduite responsable plutôt que seulement vertueuse. D’où la fameuse « heuristique de la peur ». Voir L. 
Sève, Pour une critique de la raison bioéthique, op. cit note 2 , qui par ailleurs développe une critique sévère de 
la philosophie de Jonas (comme paternaliste et élitiste), p. 177 et s. : « L’éthique traditionnelle est ici débordée. 
Elle ne s’attache qu’à l’homme, or c’est l’ordre naturel en sa totalité qui est en jeu. […] Tout cela nous contraint 
à penser au-delà de Kant. » « Le respect lui-même ne suffit plus » car il peut être « totalement inopérant » : 
« seul le sentiment de responsabilité qui vient s’y ajouter » peut constituer l’efficace éthique du futur dont il est 
besoin. Non point simplement cette responsabilité qu’on endosse dans la passivité pour ce qui a été fait mais 
celle qu’on assume activement dans la « détermination de ce qui est à faire ». 
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Jonas l’avait envisagé à propos des manipulations génétiques1129. 
Une discussion, lors de la 2e session de la Commission juridique sur la liberté de la recherche, 
jette un soupçon sur le caractère neutre par nature de la science. Si la liberté de la recherche 
n’est pas remise en cause, le scientifique est « dans le siècle » et même parfois en lien avec le 
monde marchand. Les États doivent certes favoriser la recherche en génétique mais être aussi 
conscients des dérives possibles des avancées génétiques1130. Très nette est la volonté ici de 
faire une place à part à la génétique. 
 
La responsabilité du monde scientifique, de l’humanité en général savoir des générations 
présentes envers les générations futures  reste toujours aujourd’hui au cœur du débat sur les 
sciences à l’Unesco, la création de la COMETS1131, qui émet des recommandations dans le 
domaine, soutient et cherche à mettre en pratique l’idée de responsabilité1132. Des réflexions 
sont menées sous l’égide de l’Unesco et des documents élaborés tendant à mettre en place, par 
exemple, un « serment éthique universel pour les scientifiques »1133. La Déclaration sur la 
                                                 
1129  Au sein de son célèbre ouvrage Le Principe responsabilité, op.cit. note 547 . 
1130  Voir 2e session du CIB, rapport de G. Kutukdjian, Actes du CIB, 2e session, vol. 1, p. 79, document 
Unesco DRG.95lWS. 1. « La portée du principe de la liberté de la recherche a été largement discutée. S’il est 
vrai, d’une part, que la recherche doit rester libre de toute entrave, il est non moins vrai qu’à l’heure actuelle, 
l’idée de la “neutralité” de la science n’est plus universellement acceptée.“Le savant est de son siècle” et les 
conditions de la recherche reflètent bien la place qu’il y occupe. En outre, les liens entre la recherche et 
l’industrie dans le domaine des biotechnologies sont très étroits. Enfin, bien que les États n’aient pas le droit de 
dresser de barrières artificielles à la recherche scientifique, ayant au contraire le devoir d’aider à son 
développement, ils ne devraient pas pour autant ignorer les risques de dérives liées à certaines avancées de la 
génétique. ». Ibid. rapport de N. Lenoir : « De même, la génétique ne doit pas alimenter, au nom d’un pseudo-
rationalisme scientifique, des préjugés raciaux et sociaux, hélas trop souvent prompts à naître. Cela étant, notre 
réflexion, en sollicitant la conscience universelle, doit faire la part de l’ambivalence du progrès, à la fois 
bénéfique et porteur de risque. Pour le reste, et quelles que soient les avancées de la science, elle ne nous livrera 
pas la réponse. Nous sommes responsables et nous devrons continuer à contempler “la plus belle chose qui soit” 
disait Einstein, en parlant du “mystère du monde”. » 
 
1131  Commission mondiale d’éthique des connaissances scientifiques et des technologies, crée par l’Unesco 
en 1998, composée d’experts scientifiques, éthiques, juridiques, philosophiques et dont le rôle est de constituer 
une plate-forme de réflexion, d’alerter sur les risques éventuels, de conseiller les décisionnaires et de promouvoir 
le dialogue. Voir ses statuts sur le site de l’Unesco : http://portal.unesco.org/shs/fr/ev.php-
URL_ID=1857&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.html (p. consultée le 31 août 2005). 
1132  Voir par exemple le rapport de la Comest sur l’enseignement de l’éthique, très riche en réflexions, 
document Unesco SHS-2004/WS/08 et qui dans les « sujets à traiter » envisage « l’éthique de la recherche : 
savoir notamment  la responsabilité éthique et sociale des scientifiques ». Voir aussi le rapport qu’une 
réunion d’experts en son sein a rendu sur la faisabilité de l’élaboration d’un code de conduite pour les 
scientifiques. document Unesco, 7 mars 2005, et qui met en avant la notion de responsabilité : « L’intérêt pour 
les codes de conduite s’est dégagé de deux soucis distincts : - Première phase : la conférence mondiale pour la 
science de Budapest a insisté sur la responsabilité de la science (nous soulignons) et sur l’éducation à l’éthique. 
Ses conclusions ont été approuvées par la 30e conférence générale de l’Unesco (1999) - Deuxième phase : 
contexte de terrorisme et de bioterrorisme. Recommandation de la réunion interagences des Nations unies 
(2003). » 
1133  Voir Henk Ten Have, Vers un serment universel pour les scientifiques, 3e session de la Comest, Rio, 
2003 document Unesco SHS-2004/WS/4, p. 93-103 et p. 95. L’auteur rapporte le débat suivant lequel la 
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responsabilité des générations présentes envers les générations futures, adoptée le 
12 novembre 1997 par la Conférence générale de l’Unesco1134 prend pour clef de voûte la 
notion de responsabilité. La notion de responsabilité est également une des notions clefs du 
nouvel instrument élaboré en bioéthique par l’Unesco1135. 
Cependant, cette notion de responsabilité n’a pas semblé suffisante en matière de génétique 
pour poser des limites à la liberté de la recherche, nécessitant le recours au principe de 
dignité. Pourtant, les textes qui s’adressent à la communauté scientifique, les exhortant à 
exercer leurs responsabilités envers l’humanité présente et future ne font pas le même usage 
de la notion de dignité, jetant un soupçon de pure fonction d’affichage sur les textes, telle la 
DUGH, adressés universellement. Nous n’avons pas connaissance de textes adressés par 
l’Unesco aux scientifiques leur indiquant qu’ils doivent veiller au respect de la dignité 
humaine dans leurs recherches car elles risquent de lui porter atteinte1136 ; les textes les 
exhortent à comprendre le but de leurs recherches dans une réflexion éthique1137. Tout se 
passe donc comme si, dans le domaine de la génétique, les droits et obligations des 
scientifiques étaient différents suivant qu’ils s’adressent directement à leur communauté ou à 
                                                                                                                                                        
responsabilité du scientifique est à peu près identique de nos jours « à l’égard de l’humanité » que celle du 
médecin à l’époque où la vie du patient était uniquement entre ses mains. 
Il convient de noter que cette idée du serment avait été également émise au CIB, cf. « 3e réunion de la 
Commission juridique du CIB », in Genèse de la DUGH, p. 53. 
1134  Adoptée par la 29e conférence générale de l’Unesco. La Déclaration sur la responsabilité des 
générations présentes envers les générations futures est peu commentée ; outre son titre qui met la notion de 
responsabilité au centre des objectifs poursuivis, elle est d’inspiration jonassienne. Son dernier considérant est 
formulé comme suit : « Convaincue qu'un impératif moral impose de formuler à l'intention des générations 
présentes des règles de conduite et de comportement dans une perspective largement ouverte sur l'avenir. » Elle 
prône la responsabilité des générations présentes dans le maintien et la perpétuation de l’humanité (art. 3) sur 
une Terre dont les écosytèmes doivent être préservés. (art. 4). Un article est consacré au génome humain et à la 
biodiversité (art. 6) pour indiquer que ces derniers doivent être protégés « dans le respect de la dignité 
humaine ». 
1135  Cf. 10e considérant de la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme adoptée par 
la 33ème session de la Conférence générale de l’Unesco, le 19 octobre 2005 : 
 « Considérant que l’Unesco a son rôle à jouer dans la mise en évidence de principes universels fondés 
sur des valeurs éthiques communes afin de guider le développement scientifique et technologique ainsi que les 
transformations sociales, en vue de recenser les défis qui se font jour dans le domaine de la science et de la 
technologie en tenant compte de la responsabilité de la génération présente envers les générations futures, et 
qu’il faudrait traiter les questions de bioéthique, qui ont nécessairement une dimension internationale, dans leur 
ensemble, en se nourrissant des principes déjà énoncés dans la Déclaration universelle sur le génome humain et 
les droits de l’homme et la Déclaration internationale sur les données génétiques humaines, et en tenant compte 
non seulement du contexte scientifique actuel mais aussi des perspectives à venir. » 
1136  Voir à ce sujet les conclusions des séances de travail du Groupe d’orientation scientifique et technique, 
telles que présentées dans l’étude du directeur général, document Unesco 27 C/45, p. 7 : la liberté de la recherche 
qui est un « droit fondamental » n’est limitée que par des impératifs de sécurité, de rigueur dans la présentation 
des informations, et de responsabilité des chercheurs : « L’éthique fait appel à la responsabilité des chercheurs en 
ce qui concerne tant la finalité de leurs recherches que leurs pratiques de laboratoire. » 
1137  Voir les textes recensés par H. Ten Have, op. cit. note 1081, p. 100-102 : les textes recensés font état de 
la dignité dans le sens de dignitas (exercer ses responsabilités avec dignité : voir p. 100 §D). Un seul fait état de 
dignité humaine au sens de la dignité intrinsèque des êtres humains (p. 101 : réseau INES, « appel aux ingénieurs 
et aux scientifiques »). 
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la communauté humaine en son ensemble. Le principe de liberté de la recherche, toujours 
réaffirmé comme indispensable en démocratie, est d’un coté autolimité par la propre réflexion 
éthique du chercheur, guidé par le principe de responsabilité, d’un autre côté limité par un 
principe de dignité transcendant, norme suprême, couperet moral qui trace nette la limite au-
delà de laquelle il ne convient plus de poursuivre les recherches. 
 
D’une façon générale, la limitation de la liberté de la recherche semble en effet répondre à un 
consensus contemporain parfaitement général et obéir à un désenchantement de la société1138, 
voire une méfiance vis-à-vis de la science, et spécifiquement dans le domaine de la 
génétique1139. Le principe de dignité est alors accepté comme limite, que l’on considère qu’il 
s’agisse là d’un des moyens de ramener la liberté de la recherche, jadis illimitée car baignée 
dans l’idéologie de la raison, dans le giron des libertés publiques classiques1140, soit même 
que l’on considère que la liberté de la recherche qui a priori ne peut être limitée car 
n’appartenant pas au champ des droits de l’homme1141 ne peut subir d’autolimitation que par 
ledit principe de dignité humaine, lui-même en dehors du champ classique des droits de 
l’homme1142. C’est en matière de bioéthique et particulièrement en matière de recherche 
génétique que s’applique une telle limitation. 
                                                 
1138  Voir La Liberté de la recherche et ses limites, approches juridiques, op. cit. note 810, sous la direction 
de M.-A. Hermitte et son article, « L’encadrement juridique de la recherche scientifique ». L’auteur décrit 
comment la liberté de la recherche a pu paraître illimitée en raison de son caractère prétendument neutre seules 
les applications de la recherche étant susceptibles d’être dévoyées , puis elle décrit l’histoire du contrôle de la 
recherche d’abord par le biais d’une régulation en aval (responsabilité juridique, contrôle de l’expérimentation 
sur l’humain, autorisation de mise sur le marché) puis d’un contrôle politique (moratoires, interdictions). 
1139  Ibid. p. 40 : « C’est avec le développement du génie génétique que la reconnaissance de la nature 
politique des choix technologiques devient évidente. » 
1140  Ibid. p. 39-52 : l’auteur compare la convention d’Oviedo et la DUGH sur cette question de la limitation 
de la liberté de la recherche par sa confrontation au principe de dignité humaine. Selon l’auteur, cette limitation 
 pratiquée par les deux textes  montre d’évidence qu’il existe désormais des limites au principe jadis illimitée 
de la recherche comme « émanation d’une pulsion épistémophilique », même si les deux textes répondent parfois 
à « l’ancien mode de pensée » qui consiste à distinguer recherche neutre et applications potentiellement 
nuisibles. Pour l’auteur, ces textes, des décisions jurisprudentielles (allemandes et suisses) ou des revendications 
de peuples autochtones, « abordent désormais le problème de front ; le tabou a sauté, faisant de la liberté de la 
recherche une liberté de droit commun ». 
1141  B. Edelman, « La dignité humaine ne relève pas des droits de l’homme », in La Liberté de la recherche 
et ses limites, op. cit. note 810, p. 139-150 : « Pour ma part, je pense que la recherche est méta juridique, à 
l’instar de la raison, qu’elle ne peut être traduite en termes de liberté juridique, sur le mode des libertés publiques 
ou des droits fondamentaux et qu’elle ne peut être limitée en conséquences que par ses propres postulats. » 
1142  Ibid., l’auteur développe ici à nouveau sa théorie sur le principe de dignité, en dehors du champ des 
droits de l’homme, et rattachant tout être humain (et également l’embryon humain selon lui) à l’humanité. Si la 
liberté de la recherche, la liberté de la connaissance est consubstantielle à l’homme, elle est « dans sa nature 
même », mais elle peut être autolimitée par la dignité, « limite au-delà de laquelle la liberté reconnue à 
l’humanité ne se légitime plus comme liberté ». L’auteur prend l’exemple du génome humain comme application 
de cette autolimitation (avec la prohibition, par exemple de la thérapie germinale). Il faut noter cependant que 
l’auteur n’estime toutefois pas superflues les normes, fondées sur le principe de dignité, mettant en pratique 
ladite « limitation de la liberté de la recherche ». 
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En somme, l’Unesco, partant du postulat des bienfaits de la science par nature, aurait suivi le 
même chemin vers la limitation de la liberté de la recherche par le principe de dignité. Nous 
pensons cependant que le CIB ne trouvait pas seulement la méthode de limitation à la liberté 
de la recherche en la dignité mais en la responsabilité ; idée qui tend à disparaître dans la 
version définitive. 
 
En effet, lorsque la Commission juridique échafaude le contenu du projet de texte, elle lie la 
notion de patrimoine commun de l’humanité à la notion de responsabilité en dehors, dit-elle, 
de toute question patrimoniale1143 (laquelle, on s’en souvient, mobilise les esprits dans le 
contexte historique de dépôt de brevets sur les séquences brutes de gène1144) pour insister sur 
la responsabilité de chaque individu et de la communauté humaine en son entier envers la 
protection du génome dans sa diversité. La même formulation est reprise lors de la 3e réunion 
de la Commission juridique qui examine la première esquisse du texte, la notion de 
patrimoine commun de l’humanité appliquée au génome est liée directement avec l’idée de 
responsabilité envers les générations futures1145. Cette idée ne peut être purement et 
simplement confondue avec le respect de la dignité humaine. En effet, dire que ne pas se 
préoccuper de sa responsabilité envers les générations futures en matière de recherche 
génétique est contraire à la dignité humaine n’a pas grand sens ; il s’agit d’une préoccupation 
particulière qui correspond parfaitement, dans l’esprit des membres du CIB, à l’application du 
concept de patrimoine commun de l’humanité au génome commun de l’homme. 
 
C’est la 4e réunion de la Commission juridique qui traduit de façon la plus significative la 
façon dont la qualification juridique de patrimoine commun de l’humanité est censée porter la 
                                                 
1143  H. Gros Espiell, « Projet d’un instrument international pour la protection du génome humain », in 
Genèse de la DUGH, p. 47 : « Quoi qu’il en soit, selon cette formule (le génome patrimoine commun de 
l’humanité), chaque être humain est considéré comme dépositaire à la fois de son génome et du génome de 
l’espèce entière que nous partageons d’ailleurs dans des proportions appréciables avec les autres espèces 
vivantes. Cette démarche conduit à poser le génome humain comme créant, en dehors même de la question de la 
patrimonialité, des responsabilités vis-à-vis de soi et des obligations spécifiques en vue de protéger la diversité 
génétique de l’humanité. » 
1144  Voir supra, nos développements sur cette controverse, Titre I, chap I , section 2 : « guerre et paix aux 
royaumes des génomes ».  
1145  « 3e réunion de la Commission juridique du CIB », in Genèse de la DUGH, p. 53 : « La Commission a 
estimé à cet égard qu’il y avait lieu de s’interroger sur la notion de générations futures consacrée dans plusieurs 
instruments internationaux, et notamment au 23e et dernier considérant de la Convention des Nations unies sur la 
diversité biologique, du 5 juin 1992. » 
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notion de responsabilité1146 de la communauté humaine envers les générations futures. Il est 
permis de relever que là où l’idée de responsabilité a un contenu positif et engendre des 
obligations de faire, l’idée de dignité comme limite à la recherche a un contenu uniquement 
défensif, au surplus difficile à définir, et engendrant des obligations de ne pas faire. Par 
surcroît, pour le CIB, à l’époque, c’est bien l’application de la notion de patrimoine commun 
de l’humanité qui est censée garantir la dignité des hommes affectant leur avenir commun1147. 
Le génome humain commun dont les connaissances sont conservées, gérées dans l’intérêt 
commun, véhicule une idée positive engendrant des actions, tel le partage des bénéfices de la 
recherche, que ne peut dicter le respect de la dignité humaine qui protège la personne et son 
corps de l’expérimentation biomédicale et l’espèce d’une potentielle atteinte. 
 
Finalement, et pour reprendre l’image de M. Bedjaoui, l’équilibre de la pénultième version du 
texte celle présentée au Comité d’experts gouvernementaux  repose certes sur un 
polyptyque de principes, mais composé plutôt de quatre panneaux que de trois : la solidarité et 
la liberté de la recherche sont mises en œuvre dans l’objectif du respect de la dignité humaine 
mais via le principe responsabilité. 
Par ailleurs, il s’agit ici d’une dignité de type classique ontologique garantissant l’égale 
dignité  ou l’autonomie de la volonté . On notera à cet égard que lorsque le CIB diligente 
une étude sur la génétique des populations et conclut que le projet Human genome diversity 
project (HGDP) est parti sur de mauvaises bases et doit être revu1148, il met concrètement en 
œuvre l’équilibre entre les principes de liberté de la recherche, de dignité, de solidarité et de 
responsabilité. La dignité est alors invoquée comme dignité ontologique, le projet HGDP 
risquant de lui porter atteinte car pouvant conforter, via le réductionnisme génétique1149, des 
                                                 
1146  Voir « 4e réunion de la Commission juridique du CIB », in Genèse de la DUGH, p. 57 : « S’agissant du 
patrimoine commun de l’humanité, certes, ce concept avait à l’origine pour but de limiter les excès de la 
souveraineté sur des espaces ayant un inté ғrêt collectif. Le recours au concept de patrimoine commun de 
l’humanité dans la dé ғclaration se situe dans le prolongement de la prise de conscience accrue du destin commun 
de l’humanité et des responsabilités (nous soulignons) qui en découlent, qu’il s’agisse des changements 
climatiques, de la pollution, de la croissance démographique ou encore même de l’utilisation potentielle à Ғ des 
fins répressives ou bellicistes de recherches scientifiques. » 
1147  Ibid. p. 58 : « Ce concept devient un élément de protection des inteérêts collectifs de l’humanitéғ contre 
des atteintes possibles à la dignité des hommes affectant leur avenir commun (nous soulignons). II se fonde 
d’ailleurs sur la notion actuelle de souveraineté, compatible avec le droit international. Dans la Déclaration, la 
mise en œuvre de la notion de patrimoine commun vise à assurer la protection la plus large du génome humain 
contre les atteintes susceptibles de mettre en danger la pérennité même de l’humanité. En outre, la notion de 
patrimoine recouvre les connaissances accumulées par l’homme sur lui-même, comme formant un potentiel de 
progrès pour l’humanité. » 
1148  Voir supra, nos développements, titre I, chap. III, section 2, §2, a). 
1149  Voir Bioéthique et recherches en génétique des populations humaines, document Unesco 
CIP/BIO/95/CONF.002/5, Paris, 15 nov. 1995, p. 19 : « Le “réductionnisme génétique” consiste à n'évaluer des 
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idées racistes ou eugénistes. Mais cette recherche est également critiquée comme ne faisant 
pas de place au principe de solidarité avec les populations autochtones et au respect, d’une 
part, de leur autonomie via des procédures de consentement adéquates et, d’autre part, du 
principe de responsabilité assumée par ces populations envers les générations futures1150. 
 
Cet équilibre entre liberté de la recherche, dignité, solidarité et responsabilité, tel qu’il est 
présenté par F. Mayor au Comité d’experts gouvernementaux1151, va subir de profondes 
mutations consécutives à l’abandon de la qualification juridique de patrimoine commun de 
l’humanité et à l’inflation du principe de dignité et de son emploi dans une acception pure. 
 
 
§2 : la dignité surpuissante 
 
Si l'on retrouve en effet dans la version finale de la DUGH les dispositions issues de 
l’équilibre du polyptyque dignité, solidarité, liberté, le tout s’exerçant via le principe 
responsabilité, on ne peut que constater l’inflation de l’emploi du principe de dignité dans son 
acception pure, savoir référée à la condition humaine sans le passage par l’atteinte à la dignité 
d’une personne ou d’un groupe de personnes en particulier. 
 
La conservation partielle de l’ancien équilibre 
Les articles traduisant l’équilibre ancien mis en place par le CIB sont situés en section C 
intitulée « Recherches sur le génome humain ». Cette section est cependant placée en 
troisième position alors qu’elle occupait dans les quatre dernières versions des travaux 
                                                                                                                                                        
individus que sur la seule base de leur patrimoine génétique. La science occidentale a souvent été tentée de 
présenter une explication globale en invoquant des connaissances d'un niveau plus général ou un aspect jugé plus 
fondamental. Certains chercheurs se voulant les continuateurs de Darwin proposent une explication des origines 
et de l'évolution de l'espèce humaine uniquement fondée sur l'analyse de l'ADN. Des individus sont catalogués 
en fonction de certains marqueurs de prédispositions congénitales. Quels que soient les avantages théoriques et 
scientifiques de telles classifications, les chercheurs doivent toujours considérer les êtres humains selon une 
optique holistique, à la fois en tant qu'individus dotés d'une dignité et en tant que communauté indissociable 
d'une culture et d'un environnement particuliers. » 
1150  Ibid. p. 20. 
1151  Discours de F. Mayor à l’ouverture de la réunion du Comité d’experts gouvernementaux hargé de la 
mise au point d’une Déclaration sur le génome humain, document Unesco du 22 juil. 1997, DG/97/24, p. 5 : « La 
conjugaison de ces trois principes fondamentaux dignité de la personne humaine, liberté de la recherche et 
solidarité entre les hommes  permet donc de dessiner une architecture équilibrée pour la future Déclaration sur 
le génome humain. Pour leur donner effet, cet instrument international devra mettre en exergue le devoir qu’ont 
les États de promouvoir un débat démocratique sur les avancées de la génétique humaine et ses enjeux et 
souligner l’importance de la coopération scientifique et culturelle dans ce domaine, notamment dans le cadre des 
relations Nord-Sud. » 
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préparatoires la deuxième place1152. L’article 10 est la survivance fidèle des travaux du CIB et 
dispose : « Aucune recherche concernant le génome humain, ni aucune de ses applications, en 
particulier dans les domaines de la biologie, de la génétique et de la médecine, ne devrait 
prévaloir sur le respect des droits de l’homme, des libertés fondamentales et de la dignité 
humaine des individus ou, le cas échéant, de groupes d’individus. » On relèvera cependant 
que là où la version finale parle de « recherche », les versions précédentes traitaient 
d’« avancées scientifiques »1153, que la version finale fait une distinction classique entre 
recherche et applications alors que, dans le préambule, il n’est pas procédé à cette distinction 
entre bienfaits de la recherche en soi et applications potentiellement dévoyées1154. Enfin, la 
version finale ajoute la mention d’une potentielle atteinte à la dignité de « groupe 
d’individus ». 
L’idée véhiculée par cet article est celle de l’affirmation de la primauté de la personne 
humaine tant à l’égard des finalités des recherches (sont visées dans les travaux préparatoires 
la création d’hybride ou de chimère et surtout les pratiques eugéniques permises par un test 
génétique prénatal1155) que de leurs modalités (expérimentations sans procédures adéquates de 
consentement ou sans calcul adéquat des risques). Dans cet article, la mention du respect de la 
dignité humaine est couplée à dessein avec celle du respect des droits de l’homme et des 
libertés fondamentales ; la dignité humaine est perçue en effet, à raison de son absence de 
définition en droit positif, comme insuffisante à garantir contre des pratiques eugéniques1156. 
                                                 
1152  Versions des 29 janv., 4 mars, 10 déc. et 20 déc. 1996. Voir Genèse de la DUGH, p. 139-161. Les trois 
versions précédentes avaient placé ces réflexions sur la recherche en section A intitulée « Finalités des 
recherches sur le génome humain ». Toutes les versions en revanche, sauf la première esquisse, sont formulées à 
peu près dans ces termes : « Aucune avancée scientifique, dans ce domaine, ne saurait aller à l’encontre (ou 
prévaloir sur) du respect de la dignité et des droits de la personne humaine ». 
1153  Toute recherche ne constituant pas une « avancée scientifique », l’acception finalement retenue est 
donc plus large. 
1154  M.-A. Hermitte, « L’encadrement juridique de la recherche scientifique », in La Liberté de la 
recherche et ses limites, op. cit. note 810, p. 45. 
1155  Ce sont surtout les pratiques eugéniques qui catalysèrent les interrogations du CIB, au point qu’elles 
constituèrent l’objet d’une question dans le cadre de la consultation internationale sur l’esquisse de déclaration 
de l’Unesco sur le génome humain diligentée par le CIB en 1995 : « Quels sont pour vous les cas de pratiques 
eugéniques contraires à la dignité ou à la liberté de la personne humaine ou qu’il convient de bannir, au regard 
du texte de la déclaration ? » Voir Genèse de la DUGH, p. 73. Les observations en réponse proposèrent de 
n’autoriser la sélection génétique prénatale que pour des motifs thérapeutiques, mais le CIB ne retint pas 
l’observation, considérant qu’elle se révélerait inefficace et que d’autres motifs comme la sélection du sexe 
dans certains cas  pouvaient se révéler compatibles avec la dignité humaine. Le CIB a en effet formulé dès sa 
2e session l’impossibilité de parvenir à un consensus international sur la question de l’interruption de grossesse 
suite à la détection génétique prénatale d’une maladie. Les membres du CIB parvenaient alors à la conclusion 
qu’ils devaient limiter leur recommandation à la prohibition de l’interruption de grossesse visant à l’amélioration 
des caractères génétiques humains, ou de l’élimination prénatale des fœtus ou embryons atteints de maladies 
curables. Voir Actes de la 2e session du CIB, document Unesco DRG.95lWS. 1, p. 15. 
1156  Voir la consultation internationale sur l’esquisse de Déclaration de l’Unesco sur le génome humain, 
5 avr. 1996 : partie II, « Observations et commentaires », in Genèse de la DUGH, article 4, p. 73 : « L'article 4 
devrait non seulement avoir pour but la protection de la dignité de la personne humaine, mais aussi de ses droits. 
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L’article 12 de la DUGH1157 est directement inspiré du pacte onusien de 19661158 : il se 
rapporte, tout d’abord, en a), au principe de solidarité du polyptyque sus-évoqué formulant un 
impératif de partage des bienfaits des avancées en génétique au profit de tous : « Chacun doit 
avoir accès aux progrès de la biologie, de la génétique et de la médecine concernant le 
génome humain, dans le respect de sa dignité et de ses droits ». En b), il affirme le principe de 
liberté de la recherche, attaché à la dignité ontologique de tout être humain et issu de la liberté 
de pensée : « La liberté de la recherche, qui est nécessaire au progrès de la connaissance, 
procède de la liberté de pensée. Les applications de la recherche, notamment celles en 
biologie, en génétique et en médecine, concernant le génome humain, doivent tendre à 
l’allégement de la souffrance et à l’amélioration de la santé de l’individu et de l’humanité tout 
entière. » La liberté de la recherche est donc ici voulue couplée au partage des bienfaits des 
avancées, à l’instar de son énoncé dans le pacte onusien précité. 
La dignité humaine est dans l’article 12a) toujours couplée avec le respect des droits. Un 
raisonnement par analogie tend à faire penser qu’elle n’est pas considérée comme suffisante 
ou qu’elle est trop imprécisément définie pour couvrir tout le champ de l’accès au partage des 
bienfaits des avancées scientifiques. 
Il est permis de trouver plus logique l’ordre de présentation de la section adoptée par la 
pénultième version du texte ; savoir, d’abord l’affirmation de la liberté de la recherche, puis 
celle du nécessaire partage des bienfaits, et enfin l’affirmation suivant laquelle aucune 
avancée scientifique ne doit prévaloir sur le respect de la dignité et des droits de la personne 
humaine. On retrouve néanmoins avec les articles 10 et 12a) et b) l’ancien équilibre liberté, 
                                                                                                                                                        
Les textes fondateurs du droit international des droits de l’homme s’appuient en effet sur la double référence à la 
dignité et aux droits de la personne humaine (cf. le préambule de la charte des Nations unies, la Déclaration 
universelle des droits de l’homme, etc.). La modification envisagée permettrait en outre d’éviter tout risque de 
détournement du principe de dignité, en vue de restreindre les droits de la personne humaine à l’égard des 
implications de la génétique. II convient en effet de prendre en considération le risque que certains États 
n’instrumentalisent, dans une perspective eugéniste, la notion de dignité de la personne humaine, en faisant 
valoir par exemple que certains types de handicaps génétiques sont inconciliables avec cette dignité. Plus 
généralement, on ne peut écarter tout risque que la notion de dignité de la personne humaine – qui n’est pas 
définie en droit positif – ne serve, le cas échéant, à couvrir des restrictions injustifiées au principe de la liberté de 
choix des individus. II parait donc souhaitable d’affirmer que la dignité et les droits de la personne humaine, 
notamment sa liberté, sont des valeurs indissociables. » 
1157  Article 12 de la DUGH : 
 « a) Chacun doit avoir accès aux progrès de la biologie, de la génétique et de la médecine, concernant le 
génome humain, dans le respect de sa dignité et de ses droits. 
  b) La liberté de la recherche, qui est nécessaire au progrès de la connaissance, procède de la liberté de 
pensée. Les applications de la recherche, notamment celles en biologie, en génétique et en médecine, concernant 
le génome humain, doivent tendre à l'allègement de la souffrance et à l’amélioration de la santé de l’individu et 
de l’humanité tout entière. » 
1158  Pacte international relatif aux droits économiques, sociaux et culturels, du 16 déc. 1966. 
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dignité, solidarité, complété par la section D qui insiste sur la notion de responsabilité, dont 
nous avons décrit plus haut l’importance dans l’appréhension des sciences à l’Unesco. Les 
articles 131159, 141160, 151161 et 161162 dressent l’inventaire des débiteurs de cette notion de 
responsabilité1163au sens jonassien du terme , les chercheurs devant faire preuve « dans 
leurs activités, dans la conduite de leur recherche » et « dans la présentation de leurs 
résultats » de « rigueur, de prudence, d’honnêteté intellectuelle et d’intégrité ». Ces 
« responsabilités » conférées aux chercheurs sont considérées comme exceptionnelles, 
« particulières »1164, dans le domaine des recherches sur le génome humain parce qu’elles 
suscitent des questions éthiques et sociales1165 ; elles concernent également les « décideurs 
                                                 
1159  Article 13 de la DUGH : « Les responsabilités inhérentes aux activités des chercheurs, notamment la 
rigueur, la prudence, l’honnêteté intellectuelle et l’intégrité, dans la conduite de leurs recherches ainsi que dans 
la présentation et l’utilisation de leurs résultats, devraient faire l’objet d’une attention particulière dans le cadre 
des recherches sur le génome humain, compte tenu de leurs implications éthiques et sociales. Les décideurs 
publics et privés en matière de politiques scientifiques ont aussi des responsabilités particulières à cet égard. » 
1160  Article 14 de la DUGH : « Les États devraient prendre les mesures appropriées pour favoriser les 
conditions intellectuelles et matérielles propices au libre exercice des activités de recherche sur le génome 
humain et pour prendre en considération les implications éthiques, juridiques, sociales et économiques de ces 
recherches, dans le cadre des principes prévus par la présente Déclaration. » 
1161  Article 15 de la DUGH : « Les États devraient prendre les mesures appropriées pour fixer le cadre du 
libre exercice des activités de recherche sur le génome humain dans le respect des principes prévus par la 
présente Déclaration, afin de garantir le respect des droits de l’homme, des libertés fondamentales et de la dignité 
humaine et la protection de la santé publique. Ils devraient chercher à s’assurer que les résultats de ces 
recherches ne servent pas à des fins non-pacifiques. » 
1162  Article 16 de la DUGH : « Les États devraient reconnaître l’intérêt de promouvoir, aux différents 
niveaux appropriés, la création de comités d’éthique indépendants, pluridisciplinaires et pluralistes, chargés 
d’apprécier les questions éthiques, juridiques et sociales soulevées par les recherches sur le génome humain et 
leurs applications. » 
1163  Il convient de noter qu’il avait été envisagé de conférer ces responsabilités principalement aux 
chercheurs, en mettant en exergue la liberté de la recherche à l’instar de la Recommandation concernant la 
condition des chercheurs scientifiques du 20 nov. 1974 et en proposant, comme nous l’avons souligné plus haut, 
de leur faire souscrire à une sorte de serment d’Hippocrate. Voir la « 3e réunion de la Commission juridique du 
CIB », in Genèse, p. 53. Avait été également modifié, au cours de la même session, le §10 de la première 
esquisse jugé trop négatif par rapport aux activités de recherche et qui disposait : « L’exercice de ces activités de 
recherche doit être soumis par les États à restrictions dès lors que celles-ci sont nécessaires à la sauvegarde de la 
dignité humaine ou à la protection de la santé et de l’environnement de la personne humaine. » 
 La notion de responsabilité s’est par ailleurs approchée de sa conception juridique lorsque le CIB a 
précisé à l’occasion de la consultation internationale que la responsabilité des chercheurs devait pouvoir être 
engagée en cas de dommages consécutifs à des recherches à risques. L’observation faisait allusion à la possibilité 
de diligenter des recherches dans un pays sans réglementation. Cette responsabilité, au sens juridique du terme, 
fut finalement consacrée à l’article 8 de la DUGH, voir infra, titre III, chap I, section 3, §1 « réparer le 
préjudice ». 
1164  Cet exceptionnalisme génétique relatif à la responsabilité particulière pesant sur les chercheurs est 
notamment commenté par la note explicative sur le projet de Déclaration universelle sur le génome humain et les 
droits de l’homme, rédigée après l’adoption du texte par le Comité d’experts gouvernementaux exposé à la 
29e conférence générale. Voir document Unesco 29 C/21, p. 16, §45 : « […] L’article 13 met l’accent sur les 
responsabilités inhérentes des chercheurs quel que soit le domaine scientifique. De plus, la déclaration rappelle 
que les implications éthiques et sociales des recherches sur le génome humain leur imposent des responsabilités 
particulières aussi bien dans la conduite de leurs recherches que dans la présentation et l’utilisation des résultats 
de ces dernières. L’article 13 rappelle que les décideurs publics et privés, intervenant dans les politiques 
scientifiques, ont également des responsabilités particulières en la matière. » 
1165  Ibid. p. 16. Il est permis de douter à nouveau de l’opportunité de cet exceptionnalisme génétique. 
L’argument suivant lequel ces responsabilités eu égard aux recherches génétiques sont particulières parce 
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publics et privés en matière de politique scientifique » et les États, à la fois pour « favoriser » 
les recherches sur le génome humain ainsi qu’il est mentionné à l’article 14 et « garantir », à 
l’aide d’un cadre approprié pour l’exercice de ces recherches, « le respect des droits de 
l’homme, des libertés fondamentales et de la dignité humaine », comme l’indique l’article 15. 
Là encore, l’invocation du nécessaire respect de la dignité humaine jointe à celle du respect 
des droits de l’homme et des libertés fondamentales n’est destinée qu’au rappel de la primauté 
de la personne, au même titre que la mention qui en est faite à l’article 10. 
 
Une nouvelle économie du texte fondée sur la dignité pure 
 
La dignité référée directement à l’humanité sans rattachement médiat à une personne humaine 
en particulier est, nous l’avons précédemment rappelé, d’un emploi fréquent en matière de 
bioéthique. S’appliquant, dans le cadre de la déclaration, par définition au génome humain 
commun, cet emploi est caractérisé tout d’abord par le réintitulé de la section A : « La dignité 
et le génome humain », et la modification de son contenu, consécutivement à la disparition de 
la qualification juridique de patrimoine commun de l’humanité. Puis la référence à la dignité 
pure se traduit par l’introduction de dispositions prohibant le clonage reproductif humain, et 
désignant la thérapie génique germinale comme possiblement attentatoire à la dignité humaine 
et invitant les États à agir pour renforcer la prise de conscience de la société au regard de la 
défense de la dignité humaine. 
 
La dignité comme clef de voûte ? 
 
La dignité pure est devenue la notion centrale du texte ; pierre angulaire en lieu et place de la 
notion de patrimoine commun de l’humanité, rempart à la brevetabilité des séquences de 
gène, armure contre le clonage reproductif et la thérapie génique germinale, méthode de 
défense universelle de l’humanité contre les dangers engendrés par la recherche génétique. 
 
La dignité à la place du patrimoine commun de l’humanité 
 
Il est possible de se demander jusqu’à quel point la DUGH n’a pas été mise en chantier à 
l’effet d’appliquer au génome humain commun la qualification juridique de patrimoine 
                                                                                                                                                        
qu’elles suscitent implications éthiques et sociales est parfaitement applicable à d’autres recherches dès lors 
qu’elles suscitent de telles questions. 
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commun de l’humanité. Il n’est qu’à se référer en la matière, d’une part, aux invocations 
d’une telle application au sein même de l’Unesco1166, aux exhortations adressées à 
l’Organisation par les scientifiques, à élaborer un texte international appliquant la notion au 
génome commun de l’homme1167, aux travaux de juristes1168 et à divers rapports1169 ou 
avis1170. Même si ces différents plaidoyers pour l’application du concept revêtent, comme 
                                                 
1166  Voir nos développements supra, titre I, chap. II, section 2, § 2 et notamment le discours de F. Mayor 
devant la commission parlementaire scientifique de la chambre des communes, Le « s » dans l’Unesco,le 18 avr. 
1989, op. cit. note 72, p. 5 : « Le génome humain est un patrimoine commun, et l’ensemble de l’humanité doit 
donc pouvoir s’en partager la connaissance et les applications. » 
1167  Notamment transmises lors de la 25e conférence générale de l’Unesco. Voir le discours de J. E. 
Allende, op. cit. note 399, voir aussi supra, nos développements titre I, chap. II, section 3, sur les textes issus des 
congrès scientifiques réunis à Valence (Atelier sur la coopération internationale pour le Projet du génome 
humain, 1988 et 1990) et les textes qui en sont issus dont les Messages de scientifiques concernant le Projet du 
génome humain destinés à la 25e conférence générale de l’Unesco. Voir l’avis du CIUS sur la brevetabilité des 
gènes demandant à ce qu’un accord international soit conclu sur cette question, la déclaration de Caxambu 
(15 mai 1992) suite à la conférence Sud-Nord organisée par l’Unesco sur le génome humain et la déclaration 
transmise par C. Auffray lors de la remise solennelle des transcrits de séquences génétiques le 28 oct. 1992 : 
« Nous déclarons que toutes les connaissances fondamentales dérivées de l’étude des génomes de l’homme, des 
animaux, des plantes ou d’autres organismes modèles (séquences, carte physiques et génétiques) font partie du 
patrimoine scientifique de l’humanité […] Nous demandons à l’Unesco d’agir de façon à protéger ces données 
contre les dangers de la monopolisation pour le bien de l’humanité (nous soulignons). » 
1168  Voir les travaux de B.-M. Knoppers, qui évoque l’application du concept juridique de patrimoine 
commun de l’humanité dès la fin des années 1980, par exemple au colloque « Patrimoine génétique et droits de 
l’humanité », cf. La Génétique humaine, patrimoine et protection, actes du colloque « Vers un anti-destin ? » , 
op. cit. note 6, p. 158-160. Même si elle en souligne les difficultés d’application en ce qui concerne « le domaine 
de la génétique humaine » et l’insuffisance de définition « des objectifs sociétaux » que requiert la détermination 
de « ce qui serait une utilisation pacifique ou abusive », elle n’en considère pas moins qu’il s’agit d’une piste 
dont elle fera la promotion dans des écrits postérieurs (voir par exemple « Human Rights and genomics », in 
Peace, Justice and Freedom : Human Rights Challenge for the New Millenium, University of Alberta Press 
2000, p. 262 : « […] the common heritage concept provides the potential for an international framework of 
responsible governance ». 
1169  Voir le rapport établi concomitamment à celui de N. Lenoir par Franck Sérusclat, pour l’Office 
parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et technologiques (OPECST), Les Sciences de la vie et les 
droits de l'homme, Economica, rapport commandé par l’Assemblée nationale le 25 avr. 1990, et le 22 mai par le 
Sénat, adopté le 4 avr. 1992. L’auteur s’interroge sur l’opportunité de déclarer le génome humain dans sa 
partie commune  patrimoine commun de l’humanité. Il estime que l’idée est bonne. Il fait explicitement 
référence aux travaux de B.-M. Knoppers et à son intervention au colloque, précité note 6, pour préconiser 
l’établissement d’une politique législative future qui pourrait déterminer « l’étendue selon laquelle notre pool 
génétique collectif est dans le domaine public ce que nous sauvegardons pour l’avenir et l’étendue selon laquelle 
les morceaux très personnalisés dans lesquels il est subdivisé empêchent de le traiter comme étant du domaine 
public » (il faut noter que Mme Knoppers emprunte elle-même ces propos à J. Neel, tels que cités dans Andrews, 
L. B. Medical genetics : A legal Frontier, Chicago American Bar Fondation, 1987, p. 250). 
Ainsi, Le pool génétique serait un bien public détenu en fiducie pour les générations futures. L’auteur conclut 
que la Déclaration du génome humain patrimoine commun de l’humanité par la France seule ne serait pas 
efficace et qu’en la matière un traité international est nécessaire. Seul le Conseil de l’Europe semblait à l’époque 
disposé à élaborer un texte sur la bioéthique, mais l’auteur souligne que « l’absence des États-Unis et du Japon 
ne permettait pas d’assurer à ces dispositions une portée réelle quant à la recherche sur le génome humain ». 
« Seule l’Unesco pourrait être le cadre approprié à la rédaction d’un tel traité », faisant référence à l’article 27 de 
la DUDH qui dispose que « toute personne a le droit de prendre part librement à la vie culturelle de la 
communauté, de jouir des arts et de participer aux progrès scientifiques et aux bienfaits qui en découlent, 
nonobstant le droit à la protection de la propriété intellectuelle ». 
1170  Voir l’avis du CCNE no 27 en date du 2 déc. 1991, intitulé Avis sur la non-commercialisation du 
génome humain, p. 2. Le CCNE se prononce dans le débat d’alors sur la brevetabilité des séquences de gènes 
transcrites à l’occasion du Projet Génome Humain ; la brevetabilité de ces séquences lui semble condamnable du 
point de vue des critères classiques de brevetabilité et de l’éthique de la recherche en général. Il qualifie les 
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nous l’avons précédemment relevé, diverses acceptions1171, il demeure que l’application 
pleine et entière de ce concept juridique que nous examinerons dans le deuxième chapitre du 
présent titre est considérée par le CIB, tout au long des travaux préparatoires, à la fois comme 
une avancée majeure apportée par le texte et comme la clef de voûte du texte1172. 
Aussi a-t-on du mal à s’expliquer le revirement opéré par le Comité d’experts 
gouvernementaux (dont les débats ne sont disponibles que sous forme de synthèse)1173. En 
outre, l’objection qui y est rapportée s’opposant à l’application de la notion de patrimoine 
                                                                                                                                                        
informations génétiques du génome humain de patrimoine commun de l’humanité et indique que des 
organisations internationales pourraient apporter leur concours à la protection de ce patrimoine. 
 « […] l'ensemble de l'information contenue dans le génome humain appartient au patrimoine commun 
de l'humanité : c'est un domaine de la connaissance qui ne peut faire l'objet de monopole. Il est possible d'aller 
dans le sens de cette double exigence en s'appuyant sur la position suivante : les séquences d'ADN, codantes ou 
non-codantes, ne sont pas brevetables, elles doivent être considérées comme une information et déposées dans 
des banques de données accessibles à toute la communauté scientifique. Des organisations internationales 
pourraient apporter leur concours à cette protection de la connaissance contre les dangers de monopolisation. Ces 
principes n'excluent pas, pour autant, la protection brevetaire des produits ou procédés issus de ces bases de 
données lorsqu'ils sont le résultat d'une réelle inventivité et d'applications convenablement décrites et dont le 
caractère original a été prouvé »ғ. 
1171  Notamment pour les scientifiques pour lesquels le concept doit s’appliquer aux connaissances sur le 
génome, cf. supra, nos développements titre I, chap. II, section 3, « Patrimoine scientifique et éthique de la 
connaissance ». 
1172  Pour deux exemples significatifs, voir l’intervention de M. Bedjaoui à la 7e session de la Commission 
juridique du CIB, in Actes de la 4e session du CIB, vol. 1, document Unesco, p. 53, qui recommande que la 
qualification de patrimoine commun de l’humanité soit placée au sein du texte plutôt que dans le préambule. 
Selon M. Bedjaoui, cette qualification appliquée au génome humain a un caractère « révolutionnaire » ; il 
souligne le « caractère novateur de cette expression, dont il semble assuré que l’on tirera, dans l’avenir, maintes 
conséquences, au fur et à mesure du développement de la génétique. Phrase-clé, elle doit être mise en relief en 
figurant à l’article premier de l’avant-projet de Déclaration, s’inscrivant ainsi au frontispice de la future 
déclaration ». 
 Voir également la présentation de l’Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain 
et les droits de la personne humaine au Comité d’experts gouvernementaux, document Unesco BIO-
97/CONF.201/4, p. 6 : le commentaire de l’article 1er du projet de texte peut être ici retranscrit : « Cet article, qui 
qualifie le génome humain de patrimoine commun de l’humanité est fondamental et représente la pierre angulaire 
(nous soulignons) de la Déclaration. L’ensemble des articles qui suivent procède du caractère novateur de cette 
expression […]. » 
1173  Le comité s’est réuni quatre fois en réunion plénière. « Au cours du débat, 41 délégations d’États 
membres de l’Organisation, deux observateurs d’États non-membres, un représentant d’une organisation du 
système des Nations unies, les observateurs de deux organisations intergouvernementales ont pris part au débat 
général », cf. Projet de Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’homme, 29e conférence 
générale, document Unesco 29 C/21, annexe A, p. 5. 
 Le même document fait état des interrogations au Comité d’experts gouvernementaux sur « la validité 
de la notion de patrimoine commun de l’humanité appliquée au génome humain ; sur ce point, plusieurs orateurs 
se sont inquiétés des interprétations qui justifieraient une commercialisation du génome humain. Si ce dernier 
relevait d’un régime de propriété collective, certains se sont montrés inquiets des possibilités d’exploitations 
commerciales ainsi ouvertes ». 
 Le rapport final du Comité d’experts gouvernementaux synthétise à la fois les observations apportées 
par les gouvernements des pays membres (à l’invitation du directeur général) et les débats lors des réunions du 
Comité : sur l’application de la notion de patrimoine commun de l’humanité, on peut se référer aux observations 
de l’Allemagne qui sont présentées dans le document intitulé Analyse des propositions présentées par les États 
sur l’Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la personne humaine, 
BIO-97/CONF.201/CLD.6, en date du 9 juin 1997, p. 4, qui traduisent un des pans des arguments contre 
l’application de la notion au génome humain. L’Allemagne ne juge pas acceptable l’extension de la notion au 
génome humain comme s’il s’agissait d’une ressource à partager équitablement. 
 - 300 - 
  
commun de l’humanité au génome humain principalement le risque en cas d’application 
d’un régime de propriété collective d’exploitation commerciale  avait été formulée 
auparavant lors de la consultation internationale, et le CIB y avait répondu, semblait-il, de 
façon définitive en invoquant notamment une résolution de la Conférence générale de 
l’Unesco1174. 
La version finalement adoptée par la Conférence générale rejette la qualification juridique au 
profit d’une qualification symbolique1175 dont nous avons précédemment indiqué qu’elle 
contribuait à rapprocher le concept de génome commun d’un patrimoine culturel1176. Les 
notions de partage d’une ressource, de sa gestion commune dans une optique solidaire, 
préservatrice et pacifique, disparaissent cependant de facto avec la qualification juridique. 
 
Ainsi, dans les cinq versions précédant le texte définitif, le génome humain est-il proclamé 
patrimoine commun de l’humanité, en article 1er, et la section A est intitulée « le génome 
humain », tandis que dans les trois premières versions, une section complète était intitulée 
« Le génome humain, patrimoine commun de l’humanité » avant même la section A, 
marquant ainsi que cette qualification était le facteur commun aux sections subséquentes. 
Dans la version finale, à l’inverse, la section A est intitulée « La dignité humaine et le génome 
humain », sans qu’on puisse véritablement s’expliquer cette mise sous bannière de la dignité 
                                                 
1174  Voir « Consultation internationale sur l’esquisse de déclaration de l’Unesco sur le génome humain », in 
Genèse de la DUGH, p. 70. La deuxième question de la consultation concerne l’opportunité de la qualification 
de patrimoine commun de l’humanité : « Le génome humain étant qualifié de patrimoine commun de l’humanitéғ, 
quelles conséquences en tirez-vous et pensez-vous que ce qualificatif soit en l’espèce approprié ? » Aux 
observations rapportées, le CIB répond de façon limpide. Tout d’abord il interprète une résolution de la 
28e assemblée générale de l’Unesco comme ayant réaffirmé l’urgence de sauvegarder les divers patrimoines 
matériels et immatériels, « intellectuels et génétiques », comme appliquant de fait la notion de patrimoine 
commun de l’humanité au génome humain. Cette interprétation est contestée notamment par l’Allemagne (voir 
document Unesco BIO-97/CONF.201/CLD.6). 
 Le CIB répond ensuite à l’observation no 2 qui tend à souligner le fait que la qualification de patrimoine 
commun de l’humanité risquerait de limiter le droit de l’individu sur son génome ; il rappelle que le génome 
individuel est au contraire objet de protection dans le projet de déclaration. L’observation no 3 souligne que le 
génome humain ne peut être assimilé à une ressource économique. Le CIB y répond en soulignant que la notion 
de patrimoine commun de l’humanité a été appliquée à des patrimoines culturels. 
 Enfin, l’observation no 4 constate le manque de clarté de la notion de patrimoine commun de l’humanité 
sur la question de la brevetabilité des gènes et propose qu’une disposition particulière sur la question soit insérée 
dans le texte. 
1175  Voir document Unesco BIO-97/CONF.201/CLD.6. Le résumé laconique du compromis finalement 
adopté est le suivant : ibid. p. 9 §37 : Ce concept (celui de patrimoine commun de l’humanité) a fait l’objet d’une 
discussion approfondie. Certains l’ont appuyé en soulignant sa valeur symbolique. L’expression initialement 
proposée a été modifiée en « patrimoine de l’humanité ». Une formulation conciliant les différents points de vue 
a été finalement retenue. Le projet de déclaration spécifie qu’en un sens symbolique, le génome humain est le 
patrimoine de l’humanité, en particulier parce qu’il ne faudrait pas considérer le génome humain comme 
susceptible d’appropriation collective. 
1176  Voir nos développements supra, titre I, chap. III, section I, §3. 
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de l’ensemble des articles de la section1177, spécifiquement l’article 3. Quant à l’article 41178, il 
est purement et simplement ajouté au texte et est destiné à pallier le déficit creusé par 
l’abandon de la qualification juridique et l’obligation d’accès aux résultats des recherches 
génétiques qu’il suggérait. Il est adressé aux velléités de brevetage du génome « en son état 
naturel », interdit en conséquence par le principe de dignité humaine. 
 
La dignité pure comme obstacle à la brevetabilité 
 
Les critiques apportées à l’application de la notion de patrimoine commun de l’humanité sont, 
en effet, aussi bien dans la consultation que lors de la réunion des experts gouvernementaux, 
strictement corrélées à l’absence de dispositions relatives à la brevetabilité des séquences de 
gène1179. La quatrième observation formulée sur ce thème lors de la Consultation 
internationale est à cet égard topique : est constaté le manque de clarté de la notion de 
patrimoine commun de l’humanité sur la question de la brevetabilité des gènes et il est 
proposé qu’une disposition particulière sur la question soit insérée dans le texte. 
La réponse du CIB révèle la manière dont il a résolu, dans le cadre de l’élaboration du texte, 
la question de la brevetabilité des recherches en génétique. Le recours à la notion de 
patrimoine commun de l’humanité « tend à garantir » le principe du libre accès à la 
connaissance du génome mais n’hypothèque pas la brevetabilité des recherches en 
génétique1180 ; il permet également de laisser ouverte la question de la brevetabilité des 
séquences de gène, en fonction de la frontière fluctuante en la matière entre découverte et 
invention1181. Enfin, suivant l’avis du CIB, l’Unesco n’est pas l’Organisation la plus 
compétente pour trancher cette question1182. 
                                                 
1177  Les articles 1 et 2a) et 2b) font référence à la dignité intrinsèque de tout homme rappelée, dans l’esprit 
de la DUDH de 1948 et complétée par la nouvelle disposition sur le non-réductionnisme génétique, mais l’article 
3 qui définit l’influence notamment  de l'environnement social et environnemental sur le « programme 
génome » par nature évolutif a peu de corrélation avec l’idée de dignité, qu’il s’agisse d’une dignité classique ou 
d’une dignité pure. 
1178  Article 4 de la DUGH : « Le génome humain en son état naturel ne peut donner lieu à des gains 
pécuniaires. » 
1179  Voir Élaboration d’une Déclaration sur le génome humain, rapport du directeur général, 
29e conférence générale, point 6.2 de l’ordre du jour provisoire, document Unesco 29 C/21, Annexe A, p. 7. 
1180  Voir dans le document, « Consultation internationale sur l’esquisse de déclaration de l’Unesco sur le 
génome humain », in Genèse de la DUGH, p. 72, question no I.2, observation no 4, la réponse du CIB : « La 
notion de géғnome humain, patrimoine commun de l’humanité, permet de souligner que les connaissances sur le 
génome humain ne peuvent être l’apanage de quelques-uns et doivent bénéficier à l’humanité tout entière. Elle 
tend à garantir le libre accès aux résultats des recherches sur le gé ғnome humain. » 
1181  Ibid. : « Sur le plan juridique, il faut rappeler que seules les inventions sont brevetables, contrairement 
aux découvertes. Mais, dans le domaine de la génétique, il est de plus en plus difficile d’établir une frontière 
nette entre des découvertes et des inventions. Le fait d’isoler et de caractériser un gène codant pour une protéine 
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En somme, la qualification juridique de patrimoine commun de l’humanité aurait été perçue 
comme facilitant la brevetabilité des recherches en génétique en général et des séquences de 
gène en particulier. Lui substituer alors une disposition fondée sur la dignité relative à la non-
commercialisation du génome en son état naturel semble assurer une meilleure protection. Il 
n’est pourtant pas patent que cet article ait produit un quelconque effet par surcroît 
protecteur1183. Il s’agit bien plutôt, selon nous, d’un retour en arrière par rapport aux 
réflexions du CIB, se traduisant par la simple affirmation d’un principe de non-
commercialisation du corps existant déjà dans d’autres normes régionales ou nationales1184, 
appliqué ici au génome, et surtout de la manifestation d’une acception pure de la dignité dans 
le texte final. 
S’il est effectivement classique, en France, de considérer comme hors commerce le corps 
humain ou des éléments du corps cette position étant classée par le Conseil constitutionnel 
français comme issue en effet du principe de dignité humaine1185 la mise hors brevetabilité 
du corps humain ou de ses éléments, en tant que tels, n’est pas aussi courante, du moins dans 
les normes internationales régissant le droit des brevets qui se bornent à exclure de la 
brevetabilité les inventions qui pourraient présenter une contradiction avec l’ordre public et 
                                                                                                                                                        
ne constitue pas, en effet, une simple découverte. Sur le plan éthique, le principe de la non-patrimonialité du 
corps humain, de ses éléғments et de ses produits, affirmé par certaines législations nationales, ne s’oppose-t-il 
pas à la brevetabilité des gènes humains ? Le débat actuel sur la brevetabilité des gènes humains est complexe, 
toute la difficulté étant de déterminer l’orientation la plus conforme à l’intérêt de l’humanité tout entière en la 
matière. En tout état de cause, il paraît difficile de considérer en droit que le qualificatif de patrimoine commun a 
pour effet d’exclure toute perspective de brevetabilité des recherches sur le génome. En opportunité, la 
brevetabilité n’est sans doute pas non plus à écarter radicalement, en tant que facteur de stimulation de la 
recherche sur le génome dont dépendent les futurs progrès thérapeutiques. » 
1182  Ibid. : « Enfin, il y a lieu d’observer que l’Unesco n’a pas vocation à trancher cette question, qui 
concerne au premier chef l’Organisation mondiale du commerce (OMC). » 
1183  Voir infra, nos développements chap. III du présent titre. 
1184  Voir l’article 21 de la convention d’Oviedo : « Le corps humain et ses parties ne doivent pas être, en 
tant que tels, source de profit » ; voir aussi la Charte européenne des droits fondamentaux , article 3, intitulé 
« Droit à l’intégrité de la personne », §2 : « Dans le cadre de la médecine et de la biologie, doivent notamment 
être respectés : […] l’interdiction de faire du corps humain et de ses parties, en tant que tels, une source de 
profit ». Voir la législation française telle qu’issue de la loi no 94-654 du 29 juil. 1994, prévoyant d’une part la 
mise hors commerce du corps humain, de ses éléments et de ses produits, inscrite dans le code civil, et d’autre 
part leur exclusion spécifique du champ de la brevetabilité, inscrite dans le code de la propriété intellectuelle : 
 - article 16-1 du code civil : « Chacun a droit au respect de son corps. 
 Le corps humain est inviolable.  
 Le corps humain, ses éléments et ses produits ne peuvent faire l’objet d’un droit patrimonial. » 
 -article 16-5 du code civil : « Les conventions ayant pour effet de conférer une valeur patrimoniale au 
corps humain, à ses éléments ou à ses produits sont nulles. » 
 - article L-6111-17 (ancien) : « Ne sont pas brevetables : -a) les inventions […], le corps humain, ses 
éléments et ses produits ainsi que la connaissance de la structure totale ou partielle d’un gène humain, ne 
peuvent, en tant que tels, faire l’objet de brevets. » 
1185  C.Cons. no 94-343-344, DC du 27 juil. 1994, JO du 29 juil. 1994, p. 11024. 
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les bonnes mœurs1186. L’interdiction de la brevetabilité du corps humains ou de ses éléments, 
en particulier des séquences de gène, n’est présente ni dans l’accord ADPIC de l’OMC, ni 
dans la convention européenne sur le brevet (CBE). En revanche, le droit communautaire s’est 
doté d’une telle disposition avec la directive 98/44/CE sur la protection des inventions 
biotechnologiques1187, pourtant très critiquée, comme nous le verrons, en raison même de 
l'ambiguïté des termes de l’article qui prohibe cette brevetabilité. Un certain nombre de droits 
nationaux, dont le droit français, prévoient également une telle exclusion1188. 
Mais ce n’est que depuis peu que la mise hors brevetabilité d’une invention l’est aussi en 
                                                 
1186  Déjà la convention de Paris de 1883 pour la protection de la propriété intellectuelle, modifiée en 1979 
pour la dernière fois (cette convention a institué l’Union pour la protection de la propriété industrielle, 
association d’États dotée d’organes centraux et permanents, gérée par l’Organisation mondiale de la propriété 
intellectuelle), prévoyait cette exclusion en ce qui concerne les marques. Voir le texte sur le site de l’OMPI : 
http://www.wipo.int/treaties/fr/ip/paris/trtdocs_wo020.html (p. consultée le 12 oct. 2005). L’accord ADPIC 
(aspects de la propriété intellectuelle qui touchent au commerce), traité élaboré sous l’égide de l’OMC, entré en 
vigueur le 1er janv. 1995, prévoit en son article 27, §2, des exceptions à la brevetabilité constitués par des 
inventions « dont il est nécessaire d’empêcher l’exploitation commerciale […] pour protéger l’ordre public et la 
moralité […] ». 
 Sur le plan régional, la Convention européenne sur le brevet (CBE) signée à Munich le 5 oct. 1973, 
reproduite au Dictionnaire permanent bioéthique et biotechnologies, p. 3529, qui régit l’Office européen des 
brevets et les conditions de délivrance des brevets par ledit office, exclut, en son article 53, de la brevetabilité 
« les inventions dont la publication ou la mise en œuvre serait contraire à l’ordre public et aux bonnes mœurs ». 
1187  Directive 98/44/CE du Parlement et du Conseil, en date du 6 juil. 1998 (JOCE no L 213, 30 juil. 1998), 
article 5 : 
1.  « Le corps humain, aux différents stades de sa constitution et de son développement, ainsi que 
la simple découverte d’un de ses éléments, y compris la séquence ou la séquence partielle d’un gène, ne 
peuvent constituer des inventions brevetables. 
2.  Un élément isolé du corps humain ou autrement produit par un procédé technique, y compris la 
séquence ou la séquence partielle d’un gène, peut constituer une invention brevetable, même si la 
structure de cet élément est identique à celle d’un élément naturel. 
3.  L’application industrielle d’une séquence ou d’une séquence partielle de gène doit être 
concrètement exposée dans la demande de brevet. » 
1188  Article L 611-18 du code de la propriété intellectuelle. Cet article, issu de la loi relative à la bioéthique 
no 2004-800 du 6 août 2004, reprend le principe de l’ancien article L-611-17 issu de la loi no 94-654 du 29 juil. 
1994 qui prohibait la brevetabilité du corps humain, de ses éléments et de ses produits, ainsi que la connaissance 
de la structure totale ou partielle d’un gène humain « en tant que tels ». Il dispose : 
 « Le corps humain, aux différents stades de sa constitution et de son développement, ainsi que la simple 
découverte d'un de ses éléments, y compris la séquence totale ou partielle d'un gène, ne peuvent constituer des 
inventions brevetables. Seule une invention constituant l'application technique d'une fonction d'un élément du 
corps humain peut être protégée par brevet. Cette protection ne couvre l'élément du corps humain que dans la 
mesure nécessaire à la réalisation et à l'exploitation de cette application particulière. Celle-ci doit être 
concrètement et précisément exposée dans la demande de brevet. 
    Ne sont notamment pas brevetables : 
    a) Les procédés de clonage des êtres humains ; 
    b) Les procédés de modification de l'identité génétique de l'être humain ; 
    c) Les utilisations d'embryons humains à des fins industrielles ou commerciales ; 
    d) Les séquences totales ou partielles d'un gène prises en tant que telles. » 
 Pour un panorama de législations nationales sur l’exclusion de la brevetabilité du corps humain et de ses 
éléments, voir l’analyse de l’Unesco élaborée à l’occasion du colloque international « Éthique, propriété 
intellectuelle et génomique » (30 janv.-1er fév. 2001), analyse préliminaire intitulée La Propriété intellectuelle 
dans le domaine du génome humain, établie par la division des sciences humaines, de la philosophie et de 
l’éthique des sciences et technologies, document Unesco SHS-2001/CONF.804/CLD.1, p. 25-32. 
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fonction du respect du principe de dignité1189. Dès lors, le principe de dignité n’est plus 
invoqué dans une acception classique de protection du corps de la personne et du principe de 
non-commercialisation. Comme dans le texte définitif de la déclaration, la dignité ici se veut 
plus puissante que la dignité au sens classique et que la contradiction aux bonnes mœurs et à 
l’ordre public. Elle veut à la fois interdire la brevetabilité d’un élément du corps en tant que 
tel, mais aussi d’autres inventions attentatrices à la dignité commune, même non encore 
définies. Dans la déclaration, la dignité pure se propose d’interdire la brevetabilité du génome 
commun en son « état naturel », alors même que « l’état naturel » du génome tant commun 
qu’individuel est extrêmement difficile à saisir. 
On ne voit pas, en effet, ce que représente l’état naturel du génome humain. L’expression 
pourrait même être de nature à rendre l’article pléonastique. En effet, « Le génome humain en 
son état naturel ne peut donner lieu à des gains pécuniaires », car il n’existe pas de génome 
humain en « état naturel ». 
Le génome commun est en effet, comme nous l’avons rappelé en titre I1190, une construction 
abstraite. Le génome humain dont il est question à l’article 4 serait donc le génome d’un 
individu. En ce cas, son état naturel est également difficile à appréhender, d’une part parce 
qu’il faut nécessairement procéder à l’analyse de l’élément corporel dont on extrait l’ADN 
(on a donc déjà procédé à une transformation de l’état naturel de l’élément corporel) et d’autre 
part, comme l’a rappelé M. Morange, dès lors qu’on trouve un sens au génome (c’est-à-dire 
qu’on y décèle des gènes dans l’océan des parties non-codantes), le gène lui-même est déjà 
une construction du biologiste et n’existe pas en tant que tel dans la nature1191. 
 
En conséquence, l’article 4 n’est susceptible de traiter ni du génome abstrait ni des éléments 
corporels qui supportent le génome. Cet article peut être considéré finalement comme sans 
objet, mais il est n’est pas douteux que l’intention des rédacteurs de la version finale était de 
lui en conférer un. Il devait concerner à la fois le génome commun et le génome individuel, 
                                                 
1189  Le cas de la législation française est à cet égard topique : l’article L-611-17 du CPI, issu de la loi de 
bioéthique du 6 août 2004, dispose en effet : « Ne sont brevetables les inventions dont l’exploitation 
commerciale serait contraire à la dignité de la personne humaine, à l’ordre public ou aux bonnes mœurs, cette 
contrariété ne pouvant résulter du seul fait que cette exploitation est interdite par une disposition législative ou 
réglementaire. » 
Un considérant de la directive 98/44/CE avait fait également entrer la dignité au sein d’un dispositif juridique, 
même s’il n’est qu’un élément d’interprétation du dispositif : le considérant 16 et le considérant 38 font tous 
deux mentions du respect du principe fondamental de dignité. Mme Valérie Pécresse, rapporteur pour la 
commission des lois du projet de loi relatif à la bioéthique, relevait explicitement le contenu de ces deux 
considérants qui président à « l’ajout » du critère de contravention à la dignité dans la législation française. Avis 
deuxième lecture, Commission des lois, avr. 2003, document Assemblée nationale no 709, p. 26. 
1190 Voir supra, nos développements titre I, chap. I section 1,§2,  
1191 Voir supra, nos développements titre I, chap. I, section 2, §2 « épistémologie » et la note 246.  
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puisqu’il s’agissait de répondre à l’objection soulevée sur le risque d’appropriation collective 
des génomes individuels et l’absence de traitement de la question de la brevetabilité des 
séquences de gènes1192. 
L’article est sur ce plan révélateur de l’entrée d’une dimension de dignité pure dans la DUGH. 
La prohibition de tout « gain pécuniaire » à l’occasion d’une commercialisation à titre 
onéreux du génome1193 est placée dans la section intitulée « La dignité et le génome humain ». 
Tout se passe donc comme si la dignité de la communauté humaine prescrivait la mise hors 
commerce du génome humain. 
 
Le fait qu’un tel raisonnement ait été appliqué pour aboutir à la version finale du texte ne fait 
pas de doute, mais est quelque peu déguisé dans le commentaire effectué par H. Gros Espiell 
sur cet article1194. L’auteur commence en effet par indiquer que l’article 4 de la DUGH 
souligne l’inaliénabilité du corps humain et qu’il interdit, par conséquent, « de faire 
commerce de séquences de gène ». L’auteur se réfère donc ici à la personne (bien que 
l’hypothèse de commerce de séquences de gène d’une personne soit pour le moins étrange) 
puis, il procède à un glissement et saute la référence à la personne : « En matière de 
brevetabilité, cet article écarte spécifiquement le brevetage du gène ou d’une séquence de 
gène « en son état naturel ». Cependant, précise-t-il, l’article n’interdit pas toute protection par 
propriété intellectuelle des recherches en génétique. 
On mesure l’embarras du commentateur devant l’ajout de cette disposition visant la question 
de la brevetabilité des recherches en génétique en général (et des séquences de gènes en 
particulier) qui avait été résolue par le CIB, notamment par le recours à la qualification de 
patrimoine commun de l’humanité. 
 
                                                 
1192 Voir l’interprétation a posteriori et sans doute un peu abusive  de cet article 4 conjugué à l’article 
1er, donnée par l’Unesco elle-même à l’occasion du colloque international « Éthique, propriété intellectuelle et 
génomique » (30 janv.-1er fév. 2001), dans l’analyse préliminaire intitulée La Propriété intellectuelle dans le 
domaine du génome humain, établie par la division des sciences humaines, de la philosophie et de l’éthique des 
sciences et technologies, document Unesco SHS-2001/CONF.804/CLD.1, p. 12 : « […] En son article 1er elle (la 
DUGH) proclame le génome humain “patrimoine de l’humanité”. L’idée est de souligner que les recherches sur 
le génome humain ainsi que les applications qui en découlent engagent la responsabilité de l’humanité tout 
entière, dans l’intérêt des générations présentes et futures. L’expression “patrimoine commun de l’humanité” a 
été modifiée en “patrimoine de l’humanité” pour éviter que l’on ne puisse considérer le génome humain comme 
susceptible d’une appropriation collective, a fortiori, d’une appropriation individuelle ou privée. Cela porte 
évidemment à exclure la brevetabilité du génome humain. L’article 4 de la Déclaration confirme cette assertion 
[…]. » 
1193  Comme le rappelle avec force J.-C. Galloux, notamment dans son article « Éthique et brevet ou le 
syndrome bioéthique », Recueil Dalloz, 1993, chronique p. 85 : les produits et éléments du corps humains ne 
sont pas hors commerce et « la gratuité du transfert des produits ou des éléments du corps humain des individus 
vers des établissements de soins n’a jamais été synonyme d’extracommercialité juridique ». 
1194  H. Gros Espiell, Genèse de la Déclaration universelle sur le génome humain, introduction, p. 3. 
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C’est ce même type de glissement : d’une interdiction de brevetabilité suivant les critères 
classiques d’atteinte aux bonnes mœurs ou d’atteinte à la dignité d’une personne via la 
commercialisation d’une partie de son corps  à une interdiction suivant l’atteinte à la dignité 
humaine (entendue comme pure) que l’on retrouve dans le débat relatif à la directive du 
Parlement et du Conseil no 98/44/CE, en date du 6 juillet 1998, sur la protection juridique des 
inventions biotechnologiques. 
 
Il n’est pas possible de recenser, dans le cadre de cette étude, l’intégralité des opinions et des 
arguments qui s’est élevée contre l’adoption puis la transposition dans les législations 
nationales au sein des différents pays de l’Union européenne de la directive sus-citée. 
Certaines prises de position, une action judiciaire ou certaines résistances à la transposition 
méritent cependant d’être citées comme faisant appel au principe de dignité. 
En dépit de la longueur des débats ayant présidé à son élaboration1195, la directive considérée 
n’a cessé d’engendrer des controverses, encore vivaces aujourd’hui, alors que le texte est 
transposé dans la plupart des pays de l’Union européenne1196, non sans qu’il ait fallu recourir 
à des procédures en manquement1197. 
Dès le 19 octobre 1998, les Pays-Bas ont en effet déposé un recours auprès de la Cour de 
justice des communautés européennes1198. Une pétition a été lancée sur Internet à l’initiative 
de deux députés ayant également établi un rapport qui est à l’origine d’une résolution de 
l’Assemblée parlementaire du Conseil de l’Europe demandant la renégociation de la directive. 
Enfin, le recours introduit devant le Conseil constitutionnel contre la récente loi française 
relative à la bioéthique porte, pour une grande partie, sur la transposition de l’article litigieux 
de la directive et prend notamment appui sur la dignité humaine. 
                                                 
1195  Pour un historique de son élaboration, le premier projet datant de 1988, voir Dictionnaire permanent 
bioéthique et biotechnologies, étude « brevetabilité du vivant » (1er mars 2005), p. 235 et s. Il faut préciser que 
l’actuelle directive est issue d’un projet initialement préparé depuis 1988 et ayant donné lieu à un rejet du 
Parlement européen en mars 1995 ; voir sur ce point M. Cassier, « Brevets et éthique : les controverses sur la 
brevetabilité des gènes humains », Revue française des Affaires sociales, no 3, juil.-août 2002, p. 235-259 et 
spécialement p. 256-257. 
 
1196  En juin 2005, 21 États membres de l’Union européenne ont transmis les instruments de mise en œuvre 
de la directive à la Commission. Voir Rapport de la commission au conseil et au Parlement européen, é ́volution 
et implications du droit des brevets dans le domaine de la biotechnologie et du génie génétique, 14.07.2005 
COM (2005) 312 final, p. 2. 
1197  Les États membres avaient en effet jusqu’au 30 juil. 2000 pour transposer la directive. « Suite à une 
mise en demeure et un avis motivé de la Commission puis à une saisine au titre de la procédure en manquement 
prévue à l’article 226 CE, la CJCE a prononcé trois premières condamnations à l’encontre de la France, du 
Luxembourg et de la Belgique.Voir Dictionnaire permanent bioéthique et biotechnologies, étude « brevetabilité 
du vivant », p. 237. 
1198  Recours tendant à l’annulation de la directive, CJCE, 9 oct. 2001, aff Royaume des Pays-Bas 
c/Parlement européen, JOCE, no C 331, 24 nov. 2001. 
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Selon le recours intenté par les Pays-Bas1199, la directive, et plus particulièrement son article 
51200, serait contraire à certains droits fondamentaux reconnus par l’Union et spécialement à la 
dignité humaine en tant que, permettant le brevetage de la matière biologique humaine, il 
instrumentalise le corps humain. Or, soutient l’État requérant, « le corps de l’homme est le 
véhicule de sa dignité »1201. Il faut prendre note du fait que si la dignité est ici référée au 
corps, elle l’est à la façon « pure ». Les Pays-Bas n’argumentent pas sur le fait qu’il soit porté 
atteinte à la dignité humaine, via l’atteinte à la dignité de la personne1202 dont par exemple un 
échantillon de sang aurait permis le brevetage. Il s’agit bien de la dignité de la communauté 
humaine en son ensemble qui est ici atteinte par le brevetage d’éléments du corps humain en 
général. 
En toile de fond, on retrouve, derrière ces arguments, ceux des opposants à la brevetabilité du 
vivant en général : ce qui préexiste dans la nature, même s’il est reproduit artificiellement, ne 
peut être qu’une découverte et ne peut jamais, à peine d’immoralité, constituer une invention 
brevetable1203. Les Pays-Bas et les pays qui les ont rejoints dans le recours1204 sus-cité 
                                                 
1199  Le recours invoque six moyens au fond : les moyens d'annulation de la directive sont tirés de ce que 
celle-ci I) serait erronément fondée sur l'article 100 A du traité ; II) serait contraire au principe de subsidiarité ; 
III) violerait le principe de sécurité juridique ; IV) serait incompatible avec certaines obligations internationales ; 
V) violerait les droits fondamentaux, et VI) n'aurait pas été régulièrement adoptée, car la version définitive de la 
proposition présentée au Parlement et au Conseil n'a pas fait l'objet d'une décision du collège des commissaires. 
1200  Voir supra, note 1187, le contenu exact de l’article 5. 
1201  Voir les arguments du recours des Pays-Bas tels que rapportés dans les conclusions de l’avocat général 
M. F. G. Jacobs présentées le 14 juin 2001, point 190 : « L'article 5, paragraphe 2, de la directive prévoit la 
brevetabilité d'éléments isolés du corps humain. Le droit à la dignité humaine est reconnu par la Cour en tant que 
droit fondamental. Le corps humain est le véhicule de la dignité humaine. L'instrumentalisation de la matière 
vivante humaine ne serait pas tolérable au regard de la dignité humaine. » 
1202  Cette dignité au sens classique est en revanche invoquée à propos du consentement de la personne à 
l’origine de l’élément du corps utilisé par l’invention breveté dont les Pays-Bas soutiennent que n’apparaissant 
qu’au sein du 26e considérant de la directive, il est dénué de force obligatoire et que par conséquent « l'absence 
même, dans le corps de la directive, de la moindre mesure garantissant la gestion prudente de la matière humaine 
devrait être considérée comme contraire aux droits fondamentaux ». Voir les conclusions de l’avocat général M. 
F. G. Jacobs présentées le 14 juin 2001, point 192. 
1203  Cf. nos développements supra, titre I, chap. II, section 3 B). Voir aussi l’opinion des mouvements 
écologistes, et spécialement celle de l’organisation Greenpeace sur la question de la brevetabilité du vivant. 
Greenpeace est entrée, dès avant l’adoption de la directive, en lutte contre la brevetabilité du vivant. 
L’organisation a ainsi déposé un recours en opposition devant l’Office européen des brevets pour s’opposer à un 
brevet, délivré par l’Office, revendiquant des cellules végétales résistantes aux inhibiteurs de la gutamine 
synthétase ; cf. J.-C. Galloux, « Éthique et brevet ou le syndrome bioéthique », Recueil Dalloz 1993, chronique 
p. 83-90, et notamment p. 87. Aux termes de ce recours, l’organisation invoquait non seulement l’appartenance 
des gènes au patrimoine commun de l’humanité, mais encore « l’immoralité d’un monopole sur les ressources 
vivantes » (recours no 0242 236 fév. 1992, Greenpeace c/Plant Genetic System). La fraktion der Grünen im 
Europäischen Parlament a également introduit un recours, le 9 janv. 1992, contre un brevet délivré dans le cadre 
de la production d’une protéine humaine, la relaxine, à partir de tissus utérins. L’opposition est rejetée par la 
division des oppositions de l’OEB par décision en date du 8 déc. 1994 ; cf. Dalloz 1996, jurisprudence p. 44-48. 
La décision rapporte un des arguments des opposants pour lesquels le brevet est contraire, au sens de l’article 
53a de convention européenne sur le brevet aux bonnes mœurs, dans la mesure où, notamment, en sus 
d’exploiter le corps des femmes (atteinte à la dignité humaine au sens classique), « breveter des gènes humains 
revient à breveter la vie, ce qui est immoral ». La division de l’opposition n’a aucun mal à rejeter ce point du 
recours en indiquant que l’ADN n’est pas la vie ; quant au débat éthique dont elle indique qu’il s’apparente à 
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invoquent également le défaut de base juridique que constitue l’attribution de brevets qui 
seraient accordés « sur la vie »1205. 
 
C’est encore sous cet angle que fut présentée au grand public la pétition, soutenue par Jean-
François Mattei et Wolfang Wodarg1206, intitulée « SOS.humangenome, touche pas à mes 
gènes », et qui s’oppose à la transposition de la directive en demandant un moratoire 
permettant sa renégociation. « Il ne nous paraît pas convenable de breveter les gènes 
vivants », déclarait alors M. Mattei1207. Le texte de la pétition indiquait notamment : 
« Considérant que le génome humain est un patrimoine commun de l’humanité, je refuse 
l’appropriation des séquences géniques qu’induit la logique des brevets », et un peu plus loin : 
« Le corps humain, y compris ses gènes, n’est pas une marchandise. » L’Assemblée 
parlementaire du Conseil de l’Europe se fondant sur les rapports présentés devant elle par les 
mêmes députés conclut, elle aussi, à la nécessité de renégociation1208, affirmant que « le souci 
de préserver la dignité humaine et un environnement sain » devait constituer « un facteur 
essentiel des choix qui seront faits » en matière de biotechnologie. Le rapport Mattei et la 
recommandation de l’Assemblée parlementaire qui en est issue promeuvent l’idée de la 
création d’un label « bioéthique » suivant une méthode d’évaluation des nouvelles 
technologies dans le domaine de la médecine et de la biologie tendant à estimer si ces 
technologies sont compatibles « avec les principes éthiques fondamentaux, les droits de 
l’homme et la dignité humaine ». La dignité humaine, détachée ici de toute référence à la 
dignité d’une personne en particulier, est utilisée à la façon pure, comme rempart à 
                                                                                                                                                        
d’autres questions controversées tels « l’avortement et la peine de mort », il ne lui semble pas qu’il lui revienne 
de trancher pareille question. Comme le note J-C. Galloux dans la note sous cette décision p. 46-48 : « La 
décision intervient trois mois avant le rejet du premier projet de directive par le Parlement européen sous la 
pression des groupes écologistes et au nom de principes éthiques appliqués au brevet souvent de façon obscure. » 
1204  L’Italie et la Norvège. 
1205  Conclusions de l'avocat général M. F. G. Jacobs, présentées le 14 juin 2001, point 66, 
http://curia.eu.int/jurisp/cgibin/gettext.pl?lang=fr&num=79989385C19980377&doc=T&ouvert=T&seance=CO
NCL (p. consultée le 13 oct. 2005). 
1206  Alors tous deux députés respectivement à l’Assemblée nationale et au Bundestag. La pétition fut lancée 
en avr. 2000 sur Internet et recueillit, selon ses promoteurs, 10 000 signatures. Voir l’article de J.-Y. Nau, paru 
au Monde du 26 mai 2000, voir le site personnel de J.-F. Mattei : http://perso.wanadoo.fr/jean-
françois.mattei/questionbrevetabilité.html (p. consultée le 11 sept. 2005). La pétition fut transmise au président 
de la République française Jacques Chirac, alors président en exercice de l’Union, le 8 nov. 2000, lequel se 
prononça le 8 fév. 2001, en accord avec le gouvernement, pour le réexamen de la directive. 
1207  Cette déclaration est rapportée dans un communiqué de presse diffusé par le site de Démocratie 
libérale, parti politique auquel appartenait alors M. Mattei : 
+http://www.demlib.com/editorial/salpres/depeche/dep198.htm (p. consultée le 11 sept. 2005). 
1208  Recommandation 1468 (2000) Biotechnologies, 29 juin 2000, adoptée par l’Assemblée en sa 23e 
séance. Le texte se fonde sur les rapports de J.-F. Mattei, Rapport devant le Comité sur la science et la 
technologie, document 8738 et de M. Wodarg, document 8786 en date du 5 mai 2000. 
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l’émergence de nouvelles technologies jugées dangereuses1209. 
La non-conformité de l’article 5 avait été relevée par le Conseil d’État, dans son rapport 
intitulé Les lois de bioéthique : cinq ans après1210. Le Comité consultatif national d’éthique 
rendait lui aussi un avis1211, également défavorable à la transposition de la directive en son 
état, aux motifs suivants : les règles qu’elle fixe mènent vers la commercialisation du corps 
humain1212 ; elles freinent le libre accès à la connaissance du génome humain1213. Les brevets 
sur les applications de séquences de gène sont accordés par les offices alors que les techniques 
d’isolement des séquences sont automatisées et en conséquence ne satisfont pas à la condition 
d’inventivité requise pour l’obtention de tout brevet1214. En ce qui concerne la dignité, le 
CCNE semble lui aussi retenir une acception non classique de la dignité, mais une dignité 
pure, bouclier des dérives potentiellement engendrées par les recherches génétiques. En effet, 
il déclare dans son avis que la disposition du projet de loi français destiné à transposer la 
directive et qui consiste à citer des inventions « jugées par nature contraires à la dignité 
humaine » exclues de la brevetabilité n’était pas efficace1215, car il n’est pas possible 
« d’imaginer par avance toutes les manières par lesquelles la recherche sur le gène porterait 
atteinte à la dignité humaine ». On le voit, le CCNE adopte là une vision fondée sur le fait que 
                                                 
1209  J.-F. Mattei, Rapport devant le Comité sur la science et la technologie, document 8738, point 44 : « De 
même que peu à peu se met en place un label garantissant pour certains objets qu’ils ne sont pas le fruit du 
travail d’enfants clandestinement exploités, je propose la création d’un label bioéthique qui garantirait pour tous 
les produits issus du vivant, grâce aux biotechnologies, qu’ils respectent les principes mis en avant dans la 
Déclaration des droits de l’homme et les textes internationaux qui en découlent. Il s’agit de la primauté de la 
personne, le respect de l’être humain dès le commencement de sa vie, l’inviolabilité, l’intégrité et l’absence de 
caractère patrimonial du corps humain ainsi que le respect de l’intégrité de l’espèce humaine. Ce label 
bioéthique, loin de gêner le développement des biotechnologies, leur permettrait au contraire de s’affranchir des 
critiques, parfois fondées mais souvent malintentionnées, puisqu’il serait le garant du respect de la dignité de la 
personne humaine. » 
1210  Conseil d’État, Les Lois de bioéthique : cinq ans après, étude adoptée par l’Assemblée générale du 
Conseil d’État, le 25 nov. 1999, La Documentation française, p. 146 : « La directive oblige donc à changer 
complètement de paradigme juridique, car les principes qu’elle pose sont clairement incompatibles avec ceux 
consacrés dans les lois de 1994. Le compromis proposé par le comité d’éthique qui consistait à soustraire à la 
brevetabilité les éléments du corps humain, et non pas seulement éventuellement leur connaissance, est détruit de 
l’intérieur. » 
1211  Avis du CCNE, no 64, sur l’avant-projet de loi portant transposition, dans le code de la propriété 
intellectuelle, de la directive 98/44/CE du Parlement européen et du Conseil, en date du 6 juil. 1998, relative à la 
protection juridique des inventions biotechnologiques, 8 juin 2000, p. 9 et s. 
1212  Ibid. p. 3 : « Comment imaginer, si l’on décidait de traiter le gène comme un produit banal, que cette 
conception ne s’étendrait pas à une seule cellule, à un organe ou à des transactions concernant la reproduction ? 
Le CCNE persiste donc à penser que ce qui serait dit du gène, à propos de la propriété intellectuelle, pourrait, si 
l’on n’y prend garde, fragiliser la règle qui met le corps humain hors commerce et qu’il faut éviter d’en arriver 
là. » 
1213  Ibid. p. 6 : « On assiste actuellement à un foisonnement de brevets, sans que la communauté 
scientifique ait fait clairement son choix entre cette compétition et le risque de voir l’accès à la connaissance 
fondamentale enserré dans un réseau d’exclusivités passagères ou de dépendance des brevets existants. » 
1214  Ibid. p. 5 « Le clonage automatisé d’un fragment d’ADN n’implique aucune activité inventive, les 
procédés sont d’ailleurs devenus parfaitement courants […]. » 
1215  Plus précisément, ces citations sont destinées, selon le CCNE, à rassurer. Ibid. p. 7. 
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la recherche en génétique, guidée par des intérêts commerciaux, poussant à breveter ses 
résultats, est en elle-même porteuse d’attentats à la dignité humaine, entendue au sens pur, 
comme la dignité de la communauté humaine en son ensemble. 
On sait cependant que ladite directive fut finalement transposée en droit français1216, mais le 
Conseil constitutionnel fut saisi précisément sur les dispositions de la loi relative à la 
bioéthique ayant transposé la directive1217. En sus des arguments tirés d’une contradiction 
avec l’article 11 de la Déclaration des droits de l’homme et du citoyen1218, les parlementaires 
requérants soutenaient que la nouvelle loi était en recul, du point de vue de la sauvegarde de 
la dignité humaine, telle que consacrée par la loi du 29 juillet 1994 et interprétée par la 
décision du 27 juillet 1994 du Conseil constitutionnel1219. Les observations du gouvernement, 
cependant, exposaient que les articles transposant la directive étaient, au contraire, aptes à 
sauvegarder le principe de dignité. En effet, non seulement le nouvel article L-611-18 du code 
de la propriété intellectuelle dresse une liste d’inventions non-brevetables au regard de ce 
principe de dignité (à l’instar de l’article 6 et du considérant 23 de la directive), mais encore le 
nouvel article L-611-17 du même code exclut de la brevetabilité les inventions dont 
l’exploitation commerciale serait contraire à la dignité humaine (en sus de l’ordre public et 
des bonnes mœurs)1220. Est en effet créée en droit français, et cela sans que la directive n’y 
contraigne, une nouvelle exception à la brevetabilité fondée sur la dignité humaine, au sens 
large, dans une acception pure. 
Ainsi, si le principe de dignité distingué de son acception classique en matière de brevetabilité 
                                                 
1216  Par la loi du 6 août 2004 relative à la bioéthique, mais aussi par la loi no 2004-1338 relative à la 
protection des inventions biotechnologiques du 8 déc. 2004. 
1217  Décision no 2004-498 DC du 29 juil. 2004, JO du 7 août 2004, p. 14077 ; JCP G.200, II, I, 10167 
commentée par J.-C. Galloux, p. 1979-1982. L’auteur commente moins les arguments de la saisine que la 
transposition, selon lui inadéquate, de la directive par la loi du 6 août 2004. Voir notamment ses développements 
sur l’absence de pertinence de la transposition séparée des articles 5, 6, 8 et 9 de la directive qui ne se 
comprennent qu’ensemble, p. 1981. 
1218  L’argument, qui sera rejeté, prétendait faire reconnaître une atteinte au principe de libre communication 
des pensées et des opinions par l’application des dispositions de la loi transposant la directive, en raison du 
phénomène de dépendance du brevet initial que subiraient les inventeurs d’une autre fonction de la même 
séquence de gène. Sur le phénomène de dépendance, voir nos développements infra, titre III,  chap.II , §2 : « un 
objet surprotégé ? ». 
1219  Décision no 94-343/344DC du 27 juil. 1994, par laquelle le Conseil constitutionnel reconnaissait le 
principe de dignité dont il mentionnait qu’il comprenait notamment le principe de non-patrimonialité du corps 
humain  comme un principe à valeur constitutionnelle. Cf. supra, dans ce chapitre, section 1, §2, nos 
développements. 
1220  Observations du gouvernement, 21 juil. 2004,: « Dans ces conditions, il apparaît excessif de présenter 
la loi déférée comme autorisant ce qui aurait été formellement interdit par les dispositions antérieures du code de 
la propriété intellectuelle. En réalité, la loi déférée répond à un double objectif : elle vise à assurer la 
transposition de la directive […], elle assortit d’autre part cette transposition de toutes les garanties permises par 
le droit communautaire et propres à assurer le respect des principes constitutionnels, au premier rang desquels le 
principe de sauvegarde de la dignité de la personne humaine contre toute forme d’asservissement et de 
dégradation, auquel s’apparente un principe général de droit communautaire reconnue dans la Charte des droits 
fondamentaux de l’Union européenne. » 
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tendant à exclure la commercialisation du corps, a, aux dires des détracteurs de la directive, 
été battu en brèche, le principe de dignité pure référé directement à la communauté 
humaine  a, quant à lui, finalement gagné du terrain et obtenu une reconnaissance 
proprement juridique, sans, paradoxalement, satisfaire les partisans de la dignité pure. Il s’agit 
selon nous de l’indice suivant lequel l’invocation de cette acception pure de dignité n’est pas 
efficace pour contrer les effets éventuellement néfastes pour la santé publique des brevets sur 
les applications de séquences de gène1221. 
En effet, la dignité pure qui proscrirait la brevetabilité des gènes humains comme « non 
convenable » se réfère à des valeurs morales, mais ne nous livre aucunement les raisons de 
cette condamnation, permettant à chacun d’y loger sa propre conception de la moralité. La 
déclaration procède en son article 4 de la même manière. Cependant, demeure l’interrogation 
suivante : au nom de quoi au juste (et mis à part la référence à la potentielle atteinte à la 
dignité classique du corps d’une personne en particulier) la brevetabilité des séquences de 
gène est-elle contraire à la dignité de la communauté humaine ?1222 
 
Telle est exactement la question qu’on est en droit de se poser pour comprendre et commenter 
l’article 11 de la Déclaration universelle sur le génome humain édictant une condamnation du 
clonage reproductif humain, au nom de la dignité pure. 
 
La dignité pure comme obstacle au clonage humain reproductif 
 
L’invocation de la dignité humaine en général à l’encontre du clonage semble évidente 
tellement elle est utilisée aussi bien dans le discours juridique que profane. Il convient 
cependant d’interroger ce recours à la dignité, et spécifiquement dans la déclaration au sein 
duquel une disposition bannissant le clonage au nom de la dignité pouvait apparaître 
incongrue et inutile. 
                                                 
1221  Sur les autres arguments et les moyens juridiques pouvant contribuer à atténuer l’effet de ces brevets, 
voir infra, nos développements en titre III, chap. II, section 2 « l’idéal retrouvé ? ».  
1222  J.-C. Galloux, qui s’interroge au fil de ses articles sur la prégnance de la discipline bioéthique sur le 
droit des brevets, pose parfaitement, et non sans provocation, la question. Il faut certainement la poser 
sereinement et sans polémique. Voir sa note à propos de l’avis du CCNE en date du 8 juin 2000 ; Dalloz 2001, 
Jurisprudence, sommaires commentés, no 17 p. 1356 : « On peut regretter qu’à aucun moment la question 
éthique essentielle ne soit posée ; dans quelle mesure les prérogatives du droit de brevet interfèrent-elles avec la 
liberté et la dignité des personnes ? » 
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Une disposition incongrue dans la Déclaration universelle sur le génome humain 
 
Le clonage, qui n’est pas en soi une technique génétique, ne concernait pas de prime abord un 
texte sur le génome humain, si bien qu’il peut paraître incongru de l’y avoir fait figurer, mais 
son acception fantasmatique est tellement liée à la génétique qu’elle peut servir l’explication 
de cette intrusion. 
Le clonage reproductif humain n’est pas une technique génétique 
 
L’insertion, au sein d’un texte traitant du génome humain, d’une disposition sur le clonage 
reproductif humain n’est pas de l’ordre de l’évidence. Le clonage reproductif naturel chez 
certains végétaux1223est en effet un ensemble de techniques, non encore jusqu’à ce jour et à 
notre connaissance pratiqué sur l’homme, mais qui est désormais utilisé pour reproduire 
certains mammifères sans recourir à une méthode traditionnelle ou artificielle de fécondation 
de gamètes mâles et de gamètes femelles. 
Deux techniques sont utilisées : celle de la scission d’embryon, où le praticien sépare 
l’embryon en deux ou plus à un stade précoce et obtient des embryons réimplantables (à 
l’instar de la scission qui s’opère naturellement dans le cas de grossesses gémellaires 
monozygotes), et celle du transfert de noyau, technique utilisée dans le clonage ayant donné 
naissance à la célèbre brebis Dolly1224. Il s’agit alors d’implanter le noyau d’une cellule 
sommatique au sein d’une cellule-œuf énucléée et de provoquer, via une stimulation 
électrique, l’obtention d’un embryon, implantable dans un utérus. Il convient de noter qu’il 
n’est pas besoin d’analyse génétique dans l’une ou l’autre technique ; ces techniques sont 
accessibles aux biologistes de la reproduction et ne sont pas l’exclusive des généticiens. La 
deuxième technique peut être combinable avec la première ; l’embryon obtenu par transfert de 
noyau est, en théorie divisible en deux, voire plus. 
 
                                                 
1223  Les boutures de végétaux sont un exemple de clonage ; voir J. B. Gurdon et J. A. Byrne, « Histoire du 
clonage », in Le Clonage, coll. regard éthique, Éditions du Conseil de l’Europe, coordonnée par A. Mac Laren, 
2002, p. 39 : « Le clonage est un terme ambigu même en biologie. Il implique essentiellement la production de 
copies génétiques. Que ces “copies génétiques” soient des brins d’ADN, des cellules en culture cellulaire ou des 
organismes complets, le procédé reste désigné sous le terme de clonage. Même ce dernier procédé (le clonage 
d’organismes) peut tout aussi bien décrire une prolifération bactérienne, le clonage de plantes à partir de bouture 
(comme on le pratique depuis des milliers d’années) ou le clonage d’animaux […]. » 
1224  Voir I. Wilmut, K. Campbell et al., « Viable Offspring derived from Fetal and Adult Mammalian 
Cells », Nature, vol. 385, no 6619, 27 fév. 1997, p. 810-813. 
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Scientifiquement donc, la définition du clonage reproductif et les techniques qu’il met en 
œuvre ne font appel ni à l’analyse ni à la recombinaison génétique1225. En revanche, la preuve 
d’un clonage réussi peut faire appel à la génétique. Une analyse de l’ADN de l’animal cloné 
et de son clone pourront alors prouver la réussite du clonage : le génome des deux animaux 
du moins celui contenu dans le noyau1226 étant identique. Mais le but initialement 
recherché par le biologiste peut se cantonner à parvenir à la reproduction sans fécondation de 
gamètes et non de parvenir à la reproduction d’un organisme comportant le même génome, ce 
dernier objectif étant en quelque sorte en sus. Il est en revanche explicitement recherché par 
exemple dans le cadre de ce que l’on nomme « le clonage thérapeutique »1227. 
Non seulement les techniques de clonage reproductif se passent de génétique, mais encore la 
technique du clonage reproductif par transfert de noyau et les enseignements issus de sa 
pratique vont, comme nous l’avons précédemment noté1228, à rebours de deux dogmes 
centraux de la génétique : celui édictant que le programme génétique de développement est 
contenu dans le noyau ; celui édictant que le programme ne pouvait aller que dans un sens, 
rendant tout retour en arrière impossible. La recombinaison du noyau d’une cellule adulte en 
cellules embryonnaires étant considérée, avant la réussite de cette technique, comme 
                                                 
1225  La définition du clonage en biologie est la suivante : « Reproduction d’un individu (végétal ou animal) 
à partir d’une de ses cellules ; technique permettant d’obtenir un ensemble de cellules à partir d’une seule. 
 La définition du « clone » vient du grec klôn qui signifie « pousse » ; certains végétaux se reproduisant 
effectivement sans reproduction sexuée. Le sens courant quant à lui insiste sur la reproduction à l’identique. 
 Voir Le Grand Robert, dictionnaire de la langue française, 1992, t. II. 
1226  Il faut se souvenir que les mitochondries contenues dans la cellule, hors du noyau, comportent elles 
aussi un génome, lequel sera par définition différent dans le cadre de la technique de clonage par transfert de 
noyau. L’importance des mitochondries dont les 37 gènes influenceraient le développement cognitif et la 
morphologie du cerveau a été démontrée. Voir « Un génome discret » in Pour la science du 1er oct. 2003, p. 18-
19 : « Ces résultats mettent en évidence le rôle des gènes mitochondriaux dans le développement et dans le 
fonctionnement des neurones. Par ailleurs, ces résultats illustrent l’imprévisibilité des associations d’un génome 
nucléaire et d’un génome mitochondrial d’origines différentes. Les mécanismes de ce dialogue génomique, 
encore mal connus, devront être élucidés avant toute tentative de clonage thérapeutique. » 
1227  Le but du clonage thérapeutique qui utilise la technique du transfert de noyau est d’obtenir des cellules 
embryonnaires « compatibles » avec le patient, donneur de la cellule somatique, dans le cadre d’une médecine 
dite régénératrice, c’est-à-dire utilisant le potentiel de différenciation des cellules souches embryonnaires pour 
pratiquer une greffe autologue au patient. Ce type de clonage est autorisé, depuis le 16 août 2000 au Royaume-
Uni et actuellement interdit en France (article 25 de la loi relative à la bioéthique du 6 août 2004). Il fait l’objet 
de vives controverses (voir par exemple la pétition adressée le 17 juin 2005 au président de l’Assemblée 
nationale par des scientifiques français pour l’autorisation de cette voie de recherche en soutien de la proposition 
de loi déposée par R.-G. Schwartzenberg le 25 mai 2005). Des avancées notables dans l’obtention d’embryons 
humains clonés et de lignées de cellules souches embryonnaires ont été obtenues en Corée du Sud en fév. 2004 
et surtout en mai 2005, par l’équipe du professeur Hwang Woo-suk. Cette équipe a en effet réussi à obtenir 
31 embryons de clones humain à partir de 182 ovules pour l’obtention de 11 lignées cellulaires. L’équipe a 
démontré que les lignées ainsi obtenues étaient hystologiquement compatibles avec les donneurs de noyau de 
cellules somatiques. Il reste à démontrer que ces lignées de cellules souches embryonnaires pourront réellement 
se différencier dans le type de cellule souhaitée. Voir C. Bensimon, « Clonage en série d’embryons humains », 
Libération du 20 mai 2005, ainsi que P. Benkimoun, « La course au clonage s’accélère » et J.-Y. Nau, « Une 
équipe de Séoul franchit une étape majeure », Le Monde en date du 21 mai 2005. 
1228  Voir supra, nos développements titre I, chap. I, section 2, C. 
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impossible et iconoclaste. 
Les enseignements de la pratique du clonage de mammifères par transfert de noyau vont en 
conséquence très clairement dans le sens du changement de paradigme de la discipline 
génétique que nous avons décrit en titre I ; remise en cause de la notion de programme 
génétique, retour à la complexité biologique et remise au goût du jour de l’influence du milieu 
(cellulaire et environnemental) dans le développement de l’être vivant1229, les mammifères 
clonés présentant souvent des différences importantes avec l’animal dont est issu le noyau 
utilisé dans le transfert1230. 
 
Cependant, la confusion entre génétique et clonage reproductif est très fréquente, non 
seulement en raison de la technique du clonage de gène1231 et qui n’a rien à voir avec le projet 
de reproduire un organisme entier, mais encore en raison des intentions fantasmées, déduites 
ou proclamées1232, prêtées aux partisans du clonage reproductif humain. 
 
La part de l’imaginaire dans une mauvaise définition juridique 
 
                                                 
1229  Cf. J.-P. Renard, Clonage, à qui le tour ? Les enquêtes de M.-O. Monchicourt, Platypus Press, janv. 
2003. Cet ouvrage d’entretiens d’un des éminents spécialistes mondiaux du clonage de mammifères, responsable 
de l’Unité de biologie du développement et biotechnologie de l’INRA, procède à une intéressante vulgarisation 
scientifique et apporte des éléments d’informations peu connus du grand public : « Les clones (animaux) vont 
pouvoir peut-être aider à comprendre beaucoup mieux l’origine fœtale de nombreuses maladies. On croyait 
qu’elles étaient surtout déterminées génétiquement, et il se pourrait que l’environnement embryonnaire et fœtal 
ait un rôle très important. Et que ce rôle s’exerce sur le fonctionnement des gènes très tôt, dès le début de la vie 
embryonnaire […]. Avec le clonage, nous réalisons encore un peu mieux que nous ne sommes pas que le produit 
de nos gènes ! Nous sommes aussi le résultat d’une discussion permanente entre l’ensemble des gènes (le 
génome) dans le noyau et leur environnement cellulaire (le cytoplasme), entre l’embryon et son environnement 
utérin. » 
1230  Ibid., p. 105-106 : par exemple, les tâches du pelage peuvent être placées différemment. La migration 
des tâches du pelage n’est pas déterminée génétiquement. L’auteur s’étonne du fait qu’on puisse encore penser 
que les animaux clones et clonés sont identiques. « Les copies conformes en biologie n’existent pas ! [...] Il faut 
absolument que l’on arrête de nous demander de démontrer que les clones sont identiques car ils ne le sont pas. Il 
n’y a que dans l’imagination qu’ils le sont. […] En l’état actuel de nos recherches, on sait qu’ils sont différents 
dans l’expression d’un grand nombre de caractères, par exemple la taille à la naissance, l’expression du système 
immunitaire, certaines performances de reproduction comme le nombre d’ovules produits à un moment donné à 
l’âge adulte […]. » 
1231  B. Jordan, Le Clonage, fantasmes et réalités, coll. « Les Essentiels », Milan, 2004, p. 12 : « l’apparition 
du génie génétique, qui a révolutionné la biologie à partir des années 1970, repose sur la possibilité de « cloner 
des gènes ». Il s’agit en fait d’insérer des fragments d’ADN (humain par exemple) dans des bactéries ; 
d’identifier celle qui contient le fragment correspondant au gène recherché […] puis de la multiplier en la 
cultivant. La culture obtenue contient des milliards de bactéries toutes identiques, portant chacune le même 
segment d’ADN humain, que l’on pourra alors extraire et étudier en détail. » 
1232  La secte Raël, la société Clonaid, voire des scientifiques reconnus, revendiquent le droit de pouvoir 
utiliser le clonage reproductif. Voir l’article de J.-M. Dumay paru au Monde le 24 déc. 2003, « Un an après 
“EVE”, les clones de Raël demeurent toujours aussi virtuels », et la Declaration in Defense of Cloning and the 
Integrity of Scientific Research, citée par D. Lecourt, Humain, posthumain, op. cit. note 594, p. 108-109. 
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En effet, plus encore que pour le génome ou l’ADN, « livre de la vie », « molécule de vie », la 
part de l’imaginaire et du fantasme à propos du clonage reproductif humain est immense et 
largement investiguée1233. À cette technique de reproduction asexuée sont en effet très 
généralement associées deux intentions, prenant appui sur la génétique, dont l’analyse morale 
peut conduire à la prohibition du clonage. 
Il s’agit tout d’abord de l’intention de copier à l’identique une personne (consentante ou non) 
qui correspond au sens commun du substantif clone1234. L’idée de la création d’une « copie 
conforme » véhicule bien entendu celle de la détermination génétique ; qui possède le même 
génome posséderait la même apparence voire le même psychisme et le même destin1235. Qui 
possède le même génome est par ailleurs susceptible de fournir organes et éléments de son 
corps, a priori compatibles, dans le cadre d’une greffe1236. 
Il s’agit, en second lieu, de l’intention d’adjoindre des techniques génétiques avec le clonage, 
permettant d’allier clonage et sélection génétique, voire manipulation génétique dans un but 
eugénique. L’obtention par clonage de plusieurs embryons munis de certains caractères 
génétiques permettrait la création en nombre de surhommes, d’améliorer l’espèce ou à 
l’inverse de créer des modèles humains de maladie et donc des sujets d’expérimentation1237. 
L’idée sous-jacente dans cette seconde intention prêtée au clonage est la facilitation de la 
manipulation génétique via le clonage. Il est vrai que le clonage des mammifères a répondu à 
                                                 
1233  Les ouvrages des auteurs de fiction qui avaient imaginé le clonage dès avant son application aux 
mammifères tels A. Huxley, Le Meilleur des mondes (1932), sont bien connus. Il serait fastidieux d’entreprendre 
le recensement de toutes les publications ou productions diverses consacrées au clonage humain depuis la 
naissance de Dolly, annoncée en 1997. Pour une description historique de l’ébranlement causé par la naissance 
de Dolly, voir A. Kahn et F. Papillon, Copies conformes, le clonage en question, Nil Editions, Pocket, 1998, 
p. 151-160. Pour une fiction contemporaine sur le clonage, voir C. Sureau, Alice aux pays des clones, Stock, 
1999. Pour une vision psychanalytique, voir G. Huber, L’Homme dupliqué, clonage humain, effroi et séduction, 
l’Archipel, 2000, ou M. Vacquin, Main basse sur le vivant, Fayard, 1999 : l’auteur y déploie une analyse suivant 
laquelle ce serait davantage le mythe d’Œdipe et la question de l’inceste par exemple qui seraient utiles pour 
penser la question du clonage que celui de Prométhée. Pour une vision philosophique, voir notamment M. 
Hunyadi, Je est un clone, coll. « La Couleur des idées », Éditions du Seuil, 2004. 
1234  Petit Larousse 2003 : « Clone : individu qui serait la réplique d’un autre individu. Copie conforme, 
imitation bon marché. » 
1235  Selon le discours de la secte Raël, le clonage est d’abord une preuve de la création des hommes par des 
extraterrestres ; mais il doit par ailleurs permettre aux hommes d’accéder à l’immortalité. 
1236  Sur les élucubrations relatives à la création de clones légumes ou sans cerveau, susceptibles de fournir 
un réservoir d’organes à la personne clonée, voir A. Kahn et F. Papillon, Copies conformes, le clonage en 
question, op. cit. note 1233, p. 195-197 : « Certains scientifiques vont déjà plus loin, et se demandent pourquoi il 
faudrait se limiter à des tentatives ex vivo sur un ou deux organes, alors qu’on pourrait envisager le recours au 
transfert nucléaire, associé à la transgénèse, pour créer des clones complets, vivants mais à l’état de légume, qui 
ne serviraient que de stock d’organes. » Les auteurs font référence à l’obtention de têtard de grenouilles 
manipulés génétiquement pour naître sans tête. 
1237  Voir F. Fukuyama, La Fin de l’homme, op. cit. note 593, p. 361 : « Le clonage est le cheval de Troie 
d’une série de techniques nouvelles qui aboutissent finalement au bébé sur mesure, et une solution qui deviendra 
vraisemblablement réalisable beaucoup plus vite que la technique germ-line. Si l’on s’habitue au clonage en un 
premier temps, il sera beaucoup plus difficile ensuite de s’opposer à la manipulation génétique aux fins 
d’amélioration du produit final. » 
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ce but eugénique (comme d’ailleurs les méthodes de fécondation in vitro en élevage)1238 et a 
permis également l’obtention d’animaux aux génomes desquels était ajouté un gène codant 
pour la production d’une protéine humaine1239. 
Ces deux intentions principales sont appréhendables et bien souvent répréhensibles à l’aide 
d’un jugement moral. Mais, il faut se souvenir, croyons-nous, que « reproduire sans gamète » 
peut aussi simplement vouloir dire « reproduire sans gamète », comme il est souvent 
argumenté dans les velléités des couples homosexuels ou stériles voulant un enfant 
« biologique »1240. 
 
Dès lors, si le droit prend au sérieux les deux intentions sus-citées, savoir : produire une copie 
conforme dont le destin serait prédéterminé ou pratiquer la sélection ou l’amélioration 
génétique à l’aide du clonage, il parvient à définir le clonage comme « le fait de faire naître un 
enfant génétiquement identique », à l’instar de la loi française1241 ou du protocole additionnel 
à la convention d’Oviedo1242, au lieu de s’en tenir à la définition technique. Le droit ne 
légifère plus sur l’interdiction de la technique du clonage mais sur ses utilisations déduites des 
intentions sus-citées. Alors, il parvient plus sûrement encore, en raison des monstruosités 
induites par ces intentions, à déclarer le clonage reproductif « contraire à la dignité humaine », 
                                                 
1238  Voir J.-P. Renard, Clonage, à qui le tour ?, op. cit. note 1229 , p. 98-99 ; l’auteur envisage l’intérêt 
pour l’élevage de ses travaux sur le clonage : « (nous pourrons) multiplier les meilleurs reproducteurs mâles 
issus de la sélection telle qu’elle est pratiquée aujourd’hui couramment dans chaque race bovine, pour ensuite 
utiliser ces reproducteurs en monte naturelle dans des régions d’élevage extensif ou l’insémination animale ne 
peut être pratiquée. (Nous pourrons) multiplier les meilleurs animaux pour leur rendement en lait, pour la qualité 
de leur viande […]. » 
1239  Voir B. Jordan, Le Clonage, fantasmes et réalités, op. cit. note 1231, p. 30-31 : « Il est possible 
d’introduire volontairement des gènes dans les chromosomes de nombreuses espèces animales. […] Le clonage 
[…] permet d’effectuer la modification génétique sur des cellules en culture. Après contrôle, celles qui ont 
correctement incorporé le gène sont utilisées pour reconstituer un animal par clonage par injection dans un ovule 
précédemment énucléé. On a ainsi obtenu des vaches produisant un lait riche en caséine (intéressant pour le 
formage…), des brebis portant un gène humain qui provoque la sécrétion d’un médicament dans leur lait, ou 
encore des porcs modifiés de manière à ce que leurs organes puissent être greffés sur l’homme sans provoquer 
un rejet immédiat. » 
1240  Voir à cet égard le magazine Time, 19 fév. 2001, vol. 157, no 7, « Human cloning is closer than you 
think », p. 32-43, où sont relatées les histoires de couples désirant faire appel au clonage : la femme du couple 
hétérosexuel est inféconde suite à un traitement anticancéreux, une ménopause précoce, une hystérectomie, ou 
une maladie mitochondriale. Pour les couples lesbiens, il s’agit aussi d’obtenir un enfant « biologique » sans 
recourir au don de sperme. Dans tous ces cas, le désir de l’enfant « biologique » prime bien évidemment sur la 
création d’un double génétique. 
1241  Article 16-4 du code civil, alinéa 3, issu de l’article 21 de la loi du 6 août 2004 relative à la bioéthique : 
« Est interdite toute intervention ayant pour but de faire naître un enfant génétiquement identique à une autre 
personne vivante ou décédée. » 
1242  Protocole additionnel à la Convention pour la protection des droits de l’homme et de la dignité de l’être 
humain à l’égard des applications de la biologie et de la médecine, portant interdiction du clonage d’êtres 
humains. Conseil de l’Europe DIR/JUR (97) 14, signé le 12 janv. 1998. Article 1er : « Est interdite toute 
intervention ayant pour but de créer un être humain génétiquement identique à un autre être humain vivant ou 
mort. » Il est précisé à l’alinéa 2 que l’expression « génétiquement identique » signifie « un être humain ayant en 
commun avec un autre l’ensemble de ses gènes nucléaires. » 
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comme le fait la DUGH, et à le qualifier de « crime »1243, comme le fait la loi française. 
Dès lors, le droit ne peut certes plus être accusé de scientisme, puisqu’il fait fi de la définition 
technique même du clonage. En revanche, il renouvelle, l’erreur de l’avalisation de 
l’omnipotence de la génétique et il ne peut fonder sa prohibition que sur l’atteinte à la dignité 
humaine. Cependant, et comme nous le verrons, l’atteinte à la dignité de la personne du clone 
en particulier par le fait même du clonage étant impossible à soutenir, il ne reste finalement 
comme fondement de l’interdiction ou de la criminalisation que la dignité pure, la dignité de 
la condition humaine, de la communauté humaine en son ensemble. 
La DUGH, en incluant in fine 1244cette disposition édictant que le clonage reproductif humain, 
en tant qu’il était compris comme une pratique contraire à la dignité humaine, ne devait pas 
être permis, aurait cédé elle aussi à ce que Ruwen Ogien nomme la « panique morale »1245. 
Point n’était besoin en effet de cette interdiction, fondée sur la dignité pure, au sein du texte. 
Nous essayerons à l’aide de deux affirmations simples qui ne reposent pas sur les intentions 
sus-citées de le démontrer1246. Il n’en reste pas moins qu’on peut considérer légitime de bannir 
cette technique pour des raisons relatives à la précaution ou à des choix sociétaux, mais 
l’argument de la contravention à la dignité est, selon nous, sérieusement disqualifié. 
 
Une disposition inutile dans la DUGH 
 
« Ajouts eventuels », tel est le titre du paragraphe du résumé des débats du Comité d’experts 
                                                 
1243  La loi relative à la bioéthique du 6 août 2004, en son article 28, ajoute au titre Ier du livre II du code 
pénal qui s’intitulait « Les crimes contre l’humanité » les crimes contre l’espèce humaine. Les nouvelles 
incriminations constitutives de crimes contre l’espèce humaine sont l’eugénisme et le clonage reproductif, 
l’article 214-2 du code pénal dispose : « Le fait de procéder à une intervention ayant pour but de faire naître un 
enfant génétiquement identique à une autre personne vivante ou décédée est uni de trente ans de réclusion 
criminelle et de 7 500 000 euros d’amende. » 
1244  Article 11 de la DUGH : « Des pratiques qui sont contraires à la dignité humaine, telles que le clonage 
à des fins de reproduction d'êtres humains, ne doivent pas être permises. Les États et les organisations 
internationales compétentes sont invités à coopérer afin d'identifier de telles pratiques et de prendre, au niveau 
national ou international, les mesures qui s'imposent, conformément aux principes énoncés dans la présente 
Déclaration. » 
1245  R. Ogien, La Panique morale, Grasset, 2004. L’auteur, qui est philosophe, a réuni dans cet essai ses 
réflexions fondées sur une éthique concrète, sur les condamnations qui sont élevées dans le domaine de la 
reproduction, de la sexualité associée ou non au mariage, de la filiation, au nom de « valeurs » qui constituent, 
selon lui, bien souvent, des « visions prophétiques et catastrophistes » emblématiques de la « panique morale 
ambiante ». Un chapitre est spécifiquement consacré au clonage : « Le clonage n’est pas un problème moral », 
p. 72-102. 
1246  Nous envisagerons dans le 3e chapitre du présent titre les aspects relatifs à la normativité de la DUGH 
et de différentes normes bannissant le clonage. 
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gouvernementaux1247 consacré à l’adoption par consensus de la disposition qui deviendra 
l’article 11 de la DUGH. La reconstitution de l’histoire de cet « ajout » nécessitera une 
analyse. 
 
Histoire d’un article ajouté : l’article 11 de la Déclaration universelle sur le génome 
humain 
 
Si le bannissement du clonage par la Déclaration universelle sur le génome humain n’allait 
effectivement pas de soi en raison du fait que le clonage ne représente pas à lui seul une 
technique génétique, cette question s’était insinuée dans le débat dès l’annonce de la 
naissance de la brebis Dolly1248. Le CIB avait apporté des réponses très claires aux 
interrogations du directeur général1249 : le clonage était banni de facto et ses conséquences 
réglées par le projet de texte. Le CIB trouvait en outre ici l’occasion de redire qu’il ne lui 
semblait pas opportun de citer des techniques dans le texte sous peine de le rendre très 
rapidement obsolète et de sous-entendre que les autres techniques, non citées, étaient quant à 
elles permises. Les propos rapportés par Axel Kahn  de N. Lenoir en sa qualité de 
                                                 
1247  Voir 29e conférence générale de l’Unesco, document Unesco 29 C/21, en date du 24 sept. 1997, point 
III : « Examen de l’avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la 
personne humaine » (20 déc. 1996), point IV : « Travaux du comité de rédaction », p. 10 point F. 
1248  Le clonage reproductif semble avoir peu mobilisé les débats du CIB avant la naissance de Dolly ; 
mention est faite du clonage reproductif, par exemple, dans le discours du directeur général lors de la 1re session 
du CIB, mais justement pour s’interroger sur le fondement de l’interdiction du clonage et la modification 
germinale qui semblaient alors inacceptables : principes éthiques ou imperfections desdites techniques ? 
 « For the time being, the international community unanimously agrees that germ therapy and cloning 
should be banned. However, is this agreement based on ethical principles or does it merely show that everyone 
considers these things to be untimely on account of the current state of knowledge and the possible risks 
associated with the techniques available? » Cf. Actes de la 1re session du CIB, discours de F. Mayor, p. 66. 
1249  F. Mayor avait en effet dès l’annonce de la naissance de Dolly fait une déclaration par laquelle Il 
saluait « la performance, tant scientifique que technologique, que représente le clonage réussi d’une brebis 
adulte, au Royaume-Uni, qui aura, sans nul doute, une portée considérable dans le domaine des sciences de la 
vie, en particulier de l’embryologie et de la génétique ». Cependant, il a ajouté que « c’est l’éthique qui, au-delà 
des connaissances scientifiques et des capacités technologiques, doit définir les limites entre le possible et 
l’acceptable ». Le contenu de cette déclaration est rapporté dans l’analyse des propositions présentées par les 
États sur l'Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la personne 
humaine (20 déc. 1996), document Unesco BIO-97/CONF.201/3 Add. Paris, le 9 juin 1997. Le directeur général 
avait alors interrogé tous les membres du CIB par courrier. 17 d’entre eux ont répondu et la majorité a considéré 
qu’il n’était pas besoin d’inclure une disposition spécifique. Une réunion a même été provoquée aboutissant à la 
même conclusion. « De plus, une réunion a été organisée au siège de l’Unesco, le 14 mai 1997. D’éminents 
spécialistes, en génétique humaine, en reproduction animale, en biologie cellulaire, en droit et en bioéthique ont 
estimé que la future déclaration constituait une réponse suffisante à d’éventuelles tentatives de clonage en vue de 
la reproduction humaine. Pour sa part, le président du CIB considère que pour que la Déclaration conserve toute 
sa portée et sa pérennité, il faudrait sans doute se garder de se référer à des pratiques ou à des technologies 
spécifiques, telles que la production d’embryons humains ou la thérapie génique. Procéder par énumération et 
par interdiction limiterait l’application des principes, qui seront énoncés dans la Déclaration, aux seules 
situations explicitement visées et actuellement connues, ce qui irait à l’encontre du caractère universel de la 
Déclaration. » 
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présidente du CIB  juste avant l’adoption du texte sont à cet égard très significatifs1250. 
Pour incongrue ou inutile qu’elle soit, la disposition est bel et bien insérée dans le texte par le 
Comité d’experts gouvernementaux dont nous relatons ici la motivation une fois encore peu 
explicite1251. Il apparaît en effet que dans le débat général au sein des séances plénières du 
Comité d’experts gouvernementaux a été soulevée la question de « restrictions »1252 à apporter 
« à l’égard d’applications particulières du génie génétique ». Sont cités comme exemples de 
ces applications : « le clonage reproductif humain », « la thérapie génique germinale » et la 
« constitution d’embryon humain à des fins de recherche », « la modification non justifiée par 
un intérêt thérapeutique du génome humain ». Les arguments du CIB sus-cités sont alors 
évoqués au cours de la réunion1253 : bannissement de facto du clonage reproductif par le 
contenu du préambule et de l’avant-projet de texte, risque de mise à mal de la pérennité du 
texte par la citation de pratiques ou de technologies spécifiques. 
 
                                                 
1250  Voir A. Kahn et F. Papillon, Copies conformes, le clonage en question, op. cit. note 1233, p. 246 et s. 
Les auteurs consacrent un long développement à la DUGH en indiquant que par ce texte « c’est le monde entier 
qui s’est prononcé pour l’interdiction du clonage reproductif humain » ; ils saluent le travail du CIB dans 
l’élaboration du texte : « L’organisation […] a effectué un travail monumental pendant plusieurs années pour 
aboutir à la Déclaration universelle sur le génome humain […] Ce texte […] a pu être élaboré grâce aux 
nombreuses consultations menées par le CIB entre 1995 et 1997. » Ils poursuivent sur la « surprise » que 
constitue l’insertion de l’article 11 au sein d’une déclaration générale sur le génome humain, qui selon eux 
résulte d’une part d’un consensus de dernière minute et, d’autre part, d’une volonté de rester « à l'unisson des 
autres instances internationales » tout en donnant un signe de la nécessité pour les États de légiférer sur cette 
question. Enfin, ils rapportent les propos de N. Lenoir, rencontrée pour l’occasion : « Quelques jours avant la 
réunion, N. Lenoir, présidente du CIB, nous avait expliqué qu’il n’était pas souhaitable de citer le clonage dans 
la déclaration générale au même titre que n’importe quelle technique : “Plus un texte est précis, moins sa portée 
est large ! Si vous mentionnez une pratique, ça veut dire que toutes les autres sont autorisées.” […] ». 
1251  Des indices cependant sur ces motivations sont repérables dans l’analyse des propositions 
gouvernementales présentée au Comité d’experts gouvernementaux : y est fait état des propositions des 
gouvernements allemand, français et croate, comme ayant formulé la demande de l’insertion d’une disposition 
bannissant le clonage humain au sein du texte. Plus précisément, les amendements proposés par l’Allemagne 
rejoignent les propositions émanant du Comité d’experts et résumées. Voir Analyse des propositions présentées 
par les États sur l’avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la 
personne humaine (20 déc. 1996), document Unesco BIO-97/CONF.201/3 Add. 9 juin 1997. 
1252  Voir 29e conférence générale de l’Unesco, document Unesco 29 C/21, en date du 24 sept. 1997, point 
III, « Examen de l’avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la 
personne humaine » (20 déc. 1996), p. 7, point 23 : « Le débat général a permis de constater que plusieurs 
délégations souhaitaient inclure dans le futur projet de déclaration des restrictions à l’égard d’applications 
particulières du génie génétique. À cet égard, de nombreux orateurs ont souligné qu’il serait souhaitable 
d’introduire dans le texte une interdiction du clonage humain à des fins reproductives, de toute intervention 
destinée à modifier le génome humain qui ne serait pas justifiée sur le plan thérapeutique et de la production 
d’embryons humains à des fins de recherche, ou encore la thérapie génique germinale. » 
1253  Ibid. : « Plusieurs orateurs ont considéré que l’avant-projet révisé permettait de conclure que les 
principes qu’il énonce, notamment dans le préambule et dans plusieurs articles du dispositif, interdisent le 
clonage à des fins de reproduction humaine. D’autres ont considéré que la garantie de la pérennité de la future 
déclaration exigeait qu’il ne soit fait mention ni de pratiques ni de technologies spécifiques. En effet, procéder 
par énumération et par interdiction limiterait d’autant l’application des principes, qui seront énoncés dans la 
Déclaration, aux seules situations explicitement visées et actuellement connues, risquant de rendre rapidement 
caduque un texte de portée universelle. » 
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Les remarques formulées par le Comité d’experts traduisent une confusion dans la perception 
du but même de l’avant-projet : la création d’embryons humains à fin de recherche ne regarde 
pas un texte sur le génome humain1254. Quant à la modification du génome à des fins non-
thérapeutiques, elle révèle une volonté de revenir sur l’article 5 de l’avant-projet de texte 
fixant les fins seulement admissibles d’intervention sur le génome, les nécessaires évaluations 
des protocoles et le nécessaire consentement de la personne. Ces remarques traduisent 
certainement une volonté de censure de certains gouvernements, et parmi eux spécifiquement 
de l’Allemagne1255, d’un texte jugé trop libéral, voire le fait que l’examen d’un texte pourtant 
bien limité dans son objet offre une occasion d’affirmer toutes sortes de prohibitions dans le 
domaine de la biomédecine considérée ici grossièrement comme asservie de facto à la 
génétique. 
Le compte-rendu des travaux du comité de rédaction n’aide pas à éclairer la nature du 
basculement vers l’adoption, présentée comme consensuelle, du futur article 111256. En 
revanche, les arguments pro et contra sont cette fois centrés sur la dignité humaine aussi 
bien en ce qui concerne les promoteurs de l’insertion de la prohibition dans le texte que pour 
                                                 
1254  Sauf si on envisage l’hypothèse du clonage thérapeutique et la création délibérée d’embryons par 
clonage dans le but d’obtenir des cellules souches génétiquement compatibles avec le donneur de noyau. Mais 
« la création d’embryon à des fins de recherche » fait avant tout référence à l’obtention par fécondation in vitro 
d’embryon dans le cadre d’une recherche fondamentale. 
1255  On peut déduire de l’analyse des propositions des gouvernements et des propositions d’amendements 
présentées par l’Allemagne qu’elle a largement contribué au débat au sein du Comité d’experts 
gouvernementaux : 
 « 21.1 L’Allemagne suggère d’ajouter à la section B des articles concernant le clonage humain, la 
recherche sur les embryons, notamment la production d’embryons humains à des fins de recherche et 
l’intervention sur le génome humain. 
 Nouvel article 
 “Le clonage d’un être humain, à savoir la production artificielle d’un embryon possédant le même 
patrimoine génétique qu’un autre être humain, doit être interdit.” 
 Nouvel article 
 “La production d’embryons humains à des fins de recherche doit être interdite. Il en est de même pour 
toute recherche effectuée sur un embryon qui ne viserait pas à le préserver.” 
 Nouvel article 
 “Une intervention destinée à modifier le génome humain ne peut être effectuée que dans un but de 
prévention, de diagnostic ou de thérapie, et à condition de ne chercher à introduire aucune modification dans le 
génome d’aucun descendant.” » 
1256  Voir 29e conférence générale, document Unesco 29 C/21 annexe A : Rapport final du Comité d’experts 
gouvernementaux pour la mise au point d’une déclaration sur le génome humain, point IV : « Travaux du comité 
de rédaction », §F, p. 10, point 40 : « Les différents intervenants ont fait état de la condamnation du clonage à 
des fins de reproduction humaine dans leurs pays respectifs. Tous se sont accordés à dire que cette technique 
utilisée aux fins de reproduction allait à l’encontre du respect de la dignité humaine. 
 Toutefois, si quelques intervenants ont affirmé la nécessité d’en introduire l’interdiction formelle dans 
le projet de Déclaration, d’autres ont considéré que ce projet ne devait faire mention expresse ni du clonage 
humain, ni d’autres techniques spécifiques afin que la future Déclaration conserve toute sa validité dans l’avenir. 
Toutefois, certains orateurs ont insisté sur le fait que la nature déclarative du futur instrument ne pouvait donner 
lieu à la formulation d’interdictions formelles et qu’en outre les principes déjà énoncés offraient des garanties 
suffisantes. Le Comité de rédaction a décidé de retenir une proposition visant à insérer dans le texte une 
référence à l’interdiction de pratiques contraires à la dignité humaine, telles que le clonage à des fins de 
reproduction d’êtres humains. » 
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ses détracteurs  et couplés avec l’apparition dans le futur article 24 de la citation de la 
thérapie génique germinale1257 comme pouvant, elle aussi, être contraire à la dignité humaine. 
 
Il est donc indispensable de cerner en quoi le clonage est attentatoire à la dignité humaine 
pour comprendre l’insertion de cette disposition dans un texte de nature juridique. Il convient 
pour cela d’écarter sciemment les intentions prêtées aux partisans du clonage, et de procéder à 
l’aide de deux questionnements : dans l’hypothèse de la naissance d’un clone, la dignité du 
clone serait-elle atteinte par le clonage ? La dignité de l’humanité serait-elle atteinte par le 
clonage ? 
 
1) La dignité du clone serait-elle atteinte par le clonage ? 
 
Il est très complexe de trouver une atteinte à la dignité du clone par le seul fait qu’il ait été 
cloné. Des arguments sont tout de même avancés, qu’il convient de prendre en compte. Il faut 
tout d’abord se souvenir d’un syllogisme simple : toute personne humaine a une dignité 
intrinsèque, or le clone dans l’hypothèse où il arriverait à naître  serait une personne 
humaine ; par conséquent le clone posséderait une dignité intrinsèque, indérogeable, au sens 
où l’entend la DUDH. Il est donc, selon nous, abusif de présupposer sauf à mettre en doute 
l’égale dignité du clone  qu’il serait susceptible de souffrir des comportements 
discriminatoires à raison de sa naissance asexuée ou à raison du fait qu’il possède un 
patrimoine génétique nucléaire identique à celui de la personne clonée. Ces arguments sont 
pourtant avancés et le risque de voir apparaître « une nouvelle forme d’esclavage » est relevé 
par exemple par le CCNE1258. 
                                                 
1257  Ibid. p. 10, point 41 : « Certains ont souhaité que mention soit faite de la thérapie génique germinale. 
Dans un souci de consensus, une formule a donc été retenue pour faciliter la possibilité qu’auront les États de 
prendre les mesures nécessaires pour interdire toute pratique qui serait contraire aux principes énoncés dans la 
déclaration. » 
1258  Voir CCNE, avis no 54, Réponse au Président de la République au sujet du clonage reproductif, 22 avr. 
1997, p. 19 : « Et qui peut assurer que pareille déstabilisation de représentations sociales cardinales n'ouvrirait 
pas la voie à des tentatives de création utilitaire de variétés humaines, c'est-à-dire à la production de nouvelles 
sortes d'esclavage, qu'osent évoquer avec une insouciante faveur quelques scientifiques connus ? » Voir aussi 
T. Lahalle, « Clonages et dignité humaine », RTDH, 2003, no 54, p. 441-481 et p. 471 : « (l’introduction du 
clonage) reproductif ne serait pas qu’une accélération d’un processus de dissociation entre parents et enfant. Il 
serait une véritable rupture d’autant plus inacceptable que la société n’est pas prête à intégrer des clones. Le 
risque d’une marginalisation, relevé par le CCNE, est en effet manifeste. Bien que l’identité génétique n’entraîne 
pas une identité de conscience, les clones seraient perçus comme des personnes à part, si tant est qu’ils soient 
assimilés à une personne. Pour beaucoup, ils ne seraient pas sujets mais objets de droit, des robots. Au pire, une 
nouvelle forme d’esclavage naîtrait : au mieux il n’y aurait qu’apparition d’un racisme génétique. La 
représentation sociale serait ainsi la principale objection à la légalisation du clonage reproductif. » Il est tout de 
même permis de se demander ici en vertu de quel critère l’auteur présuppose la non-assimilation du clone à une 
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Cependant, il est facile d’objecter que des textes de droits de l’homme rappelant l’égale 
dignité de chaque être humain et promouvant le principe d’égalité ainsi que des lois 
protectrices antidiscriminatoires1259 sont d’ores et déjà applicables ; des textes interdisant la 
discrimination à raison du patrimoine génétique sont également en vigueur. Il n’y a aucune 
raison de penser qu’ils ne s’appliqueraient pas en faveur de clones en leur qualité de 
personnes humaines. Il serait même théoriquement possible, au cas où ce type de 
discrimination reposerait non sur le patrimoine génétique mais sur le mode de naissance, 
d’ajouter un motif supplémentaire au sein des textes protecteurs à l’égard des personnes nées 
par le biais d’un clonage. En bref, il n’y a aucune raison, selon nous, pour que le clone, 
personne humaine à part entière, doté d’une dignité intrinsèque, soit davantage prédisposé à 
faire l’objet de discriminations, et même s’il en était ainsi, il n’existe aucune raison pour que 
les protections juridiques antidiscriminatoires ne lui soient pas appliquées. 
 
Il est cependant souvent évoqué par les détracteurs de la technique du clonage reproductif 
humain que la dignité du clone est entamée du fait même qu’il possède un patrimoine 
génétique identique à celui d’une autre personne. Précisément, il s’agirait ici d’une atteinte à 
son identité en tant qu’être unique, puisque, dans l’espèce humaine mis à part chez les 
jumeaux homozygotes  et sous l’effet de ce que l’on nomme la méiose1260, aucune personne 
ne peut posséder le même génome nucléaire qu’une autre personne. Le phénomène, parfois 
désigné par l’image de « la grande loterie de l’hérédité »1261, est considéré comme une 
spécificité et un lien entre les membres de l’espèce humaine. Faire échapper un enfant, par le 
biais d’une reproduction asexuée, à ce lien fondamental serait nier ce qui fait de lui un être 
singulier mais apparenté à l’espèce, serait nier sa dignité1262. 
                                                                                                                                                        
personne humaine, sujet de droit, mais l’envisage comme un objet de droit. Si on peut admettre que les liens 
classiques de la filiation se trouveraient bouleversés, on ne comprend pas pourquoi ce bouleversement 
entraînerait une réification d’une personne humaine. 
1259  Le principe de non-discrimination, fondé sur le principe d’égalité, est réaffirmé avec force par la 
DUDH et les pactes onusiens de 1966. L’article 14 de la Convention européenne de sauvegarde des droits de 
l’homme et des libertés fondamentales consacre également un principe de non-discrimination, enrichi par une 
jurisprudence importante de la Cour européenne des droits de l’homme. En France, le principe d’égalité, issu 
notamment de la Déclaration des droits de l’homme et du citoyen de 1789 et des préambules des constitutions de 
1946 et 1958, est consacré en jurisprudence par le Conseil constitutionnel et le Conseil d’État. En ce qui 
concerne la répression de la discrimination à raison des caractéristiques génétiques, elle est issue de la loi 
no 2002-303 du 4 mars 2002, modifiant l’article 225-1 du code pénal. 
1260  Petit Larousse 2003 : « Double division de la cellule aboutissant à la réduction de moitié du nombre 
des chromosomes et qui se produit au moment de la formation des cellules reproductrices, ou gamètes. » 
1261  Avis no 54 du CCNE p. 19. 
1262  Voir le discours de J.-F. Mattei, alors ministre de la Santé, au Sénat, le 23 janv. 2003, dans le cadre de 
l’examen du projet de loi relatif à la bioéthique : « Il faut, tout d'abord, améliorer la formulation de l'interdiction 
du clonage à visée reproductive. 
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Il est cependant facile de s’apercevoir, d’une part de l’aporie à laquelle mène ce raisonnement 
en prenant en considération l’existence des jumeaux monozygotes, et d’autre part du 
déterminisme génétique que véhicule cet argument de l’identité. L’identité humaine d’un 
individu n’est pas tout entière contenue dans la singularité de son génome, son développement 
n’est pas tout entier contenu dans un programme génétique prédéterminé mais est influencé 
par des facteurs notamment environnementaux. Il convient de rappeler par ailleurs que 
l’identité génétique du clone né par transfert nucléaire sera différente de celle de la personne 
clonée relativement à son génome mitochondrial. 
Certains détracteurs du clonage reproductif connaissent ces arguments antidéterministes1263. 
Selon eux cependant, l’identité du clone continue d’être menacée même s’il est avéré que 
deux personnes possédant le même patrimoine génétique se développent psychiquement et 
socialement tout à fait différemment. Leur apparence physique en effet conduit à ce qu’ils 
soient « vus, au sens propre et au sens figuré » comme identiques1264. Cela suffit, pour 
certains auteurs, à saper le principe « d’identité numérique »1265 qui assure à chaque être 
humain une identité personnelle, et pour le CCNE par exemple à bouleverser l’identité 
personnelle : « Le caractère unique de chaque être humain, dans quoi l’autonomie et la dignité 
de la personne trouve support, est exprimé de façon immédiate par l’unicité d’apparence d’un 
                                                                                                                                                        
 Il faut ensuite que la sanction de la violation de cette interdiction soit à la hauteur de l'enjeu ; il faut 
qu'elle fasse référence à ce qu'il s'agit de garantir, à savoir la dignité de l'homme et la survie de l'espèce. 
 Avec le clonage, il s'agit de programmer un humain comme un objet fabriqué en fonction d'une 
commande ; il s'agit de le transformer en un objet calculable, manipulable, prédéterminé. La loi doit s'opposer 
fermement à cet arbitrage despotique, en rappelant que le propre de toute personne est d'être indéterminable. » 
1263  Ibid. p. 18-19, dans le paragraphe intitulé « Identité génétique et identité personnelle : une grave 
confusion à dissiper » : le CCNE s’emploie à développer l’argumentation suivant laquelle l’identité personnelle 
se résume à l’identité génétique dans le but pédagogique de dissuader quiconque entendrait prolonger son 
identité en se faisant cloné : « Or on peut l'écrire en toute assurance : l'idée qu'une parfaite similitude génétique 
entraînerait de soi une parfaite similitude psychique est dénuée de tout fondement scientifique. L'identité 
biologique d'un individu ne peut déjà être réduite à son identité génétique nucléaire, à cause du rôle de l'hérédité 
cytoplasmique (mitochondriale) et surtout de celui de l'épigénèse dans le développement. » Mais, poursuit un 
peu plus loin le CCNE, « Si le fait d'avoir même génome n'entraîne nullement que deux individus aient aussi 
même psychisme, le clonage reproductif n'en inaugurerait pas moins un bouleversement fondamental de la 
relation entre identité génétique et identité personnelle dans ses dimensions biologiques et culturelles. Le 
caractère unique de chaque être humain, dans quoi l'autonomie et la dignité de la personne trouvent support, est 
exprimé de façon immédiate. » 
1264  H. Atlan, « Classifications et problèmes terminologiques clonage reproductif. Possibilités biologiques, 
impossibilités sociales », in M. Delmas-Marty et N. Zhang (dir.), Clonage humain, droits et sociétés, étude 
franco-chinoise, vol. 1, introduction : « Société de législation comparée », 2002, p. 51 : « Les clones seraient 
“vus” au sens propre et figuré comme des répliques à l’identique : la valeur symbolique du corps et du visage 
vus comme support de la personne tendrait à disparaître. » 
1265  F. Bellivier et L. Boudouard-Brunet, « De la nature humaine à l’identité génétique : nature et artifice 
dans les lois “bioéthique” », Espaces et Sociétés no 99, 1999, p. 42-68. En se fondant sur les notions 
philosophiques d’identité numérique et d’identité qualitative et en faisant le constat qu’en droit les deux identités 
ne sauraient être confondues, les auteurs constatent qu’avec le clonage reproductif, les deux identités sont 
confondues : « De la similitude supposée parfait des visages et des corps, il paraît impossible de ne pas déduire 
l’identité des individus, rendant en droit en quelque sorte “fongibles” les individus. » 
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corps ou d’un visage, laquelle résulte de l’unicité du génome de chacun. » Pourtant, on 
objectera qu’il n’est même pas certain que l’apparence du clone soit identique à celle de la 
personne clonée avec laquelle par ailleurs une différence générationnelle permet d’établir une 
distinction. Surtout, on ne voit pas pourquoi la liberté de l’individu, son autonomie, résiderait 
dans le hasard de la combinaison génétique1266. 
 
Un autre argument se référant à la conception kantienne de la dignité, telle qu’elle est 
vulgarisée en bioéthique, se fait alors fort de réunir le consensus. Le clone subirait via le 
clonage une instrumentalisation intolérable. Le clonage par transfert nucléaire est considéré 
alors (et indépendamment des intentions prêtées au cloneur) comme traduisant de facto une 
volonté de reproduction à l’identique d’une personne. Dès lors, cette simple volonté, même 
uniquement reproductrice, tend à ne regarder l’enfant à naître que comme une prolongation 
d’une personne déjà existante (comme un moyen) et non dans sa singularité propre et pour 
lui-même (comme une fin), ce qui l’empêcherait d’accéder à l’autonomie. La vie même du 
clone serait donc instrumentalisée par le désir de reproduction biologique passant par 
l’obtention d’un même génome nucléaire1267. 
Quand bien même on admettrait ce dernier argument, il convient de s’interroger, d’une façon 
générale, sur le fait de savoir si tout projet de procréation humaine ne comporte pas une part 
d’instrumentalisation1268. Enfin et surtout, à un moment où dans plusieurs pays d’Europe le 
                                                 
1266  G. Hottois, « Clonage humain reproductif », in Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, 
p. 187 : « Enfin, le troisième sophisme, que l’on rencontre dans la littérature bioéthique, tient dans l’idée que la 
liberté humaine serait directement dépendant de l’indéterminisme, du hasard des combinaisons et mutations 
génétiques. Dès lors, toute prise en charge responsable de la procréation (diagnostic génétique, thérapie génique, 
avortement eugénique, etc.) léserait la liberté individuelle […]. Prétendre ramener la liberté humaine qui 
postule le choix réfléchi et volontaire, après information et débat  à des indéterminismes chaotiques et des aléas 
imprévisibles de la nature revient à nier l’être humain comme être de liberté et non à l’honorer. » L’auteur se 
livre dans cet article à une critique très acerbe de l’avis du CCNE. 
1267  Avis no 54 du CCNE, p. 20 : « Quelles que soient les finalités alléguées en faveur d'un tel projet, les 
unes présentables, d'autres au contraire à peine énonçables, elles offrent toutes ce trait commun que, dans leur 
principe même, elles reviennent à projeter de mettre au monde un ou des êtres humains non comme libres fin en 
soi mais comme purs moyens au service d'objectifs préalables qui leur seraient, fût-ce en dépit des apparences, 
foncièrement extérieurs. Le clonage reproductif d'êtres humains n'est donc pas seulement inacceptable en raison 
de ses prévisibles effets sur la condition humaine. Il l'est aussi en ce que les fins mêmes au nom desquelles 
certains peuvent croire le justifier reviennent à faire un but en soi non du clone lui-même mais du clonage, et 
entraînent nécessairement par là une instrumentalisation de la personne qu'il s'agirait de faire naître. » 
1268  G. Hottois, « Clonage reproductif »,  in Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4 , p. 187 : 
« Il est banal que les parents ou l’un des parents imposent à l’enfant une fonction phantasmatique égoïste, lui 
adressent des demandes conscientes ou non qui tendent à l’instrumentaliser diversement dans une mesure plus ou 
moins grande. Dans l’immense majorité des cas, ces instrumentalisations partielles et variées n’empêchent pas la 
reconnaissance simultanée de l’autonomie et du fait que l’enfant est aussi une finalité. On voit mal pourquoi il en 
irait autrement avec la reproduction par clonage. On ne voit surtout pas pourquoi l’instrumentalisation y serait 
intégrale dans tous les cas. Or, répétons-le : l'instrumentalisation partielle et variée est l’ingrédient universel des 
relations humaines, même les plus désintéressées en principe, comme l’amitié et l’amour. Et Kant le savait 
parfaitement : aussi son impératif catégorique n’interdit-il pas d’instrumentaliser autrui, mais seulement de 
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diagnostic préimplantatoire est autorisé pour aboutir à la naissance d’un enfant susceptible de 
fournir des cellules compatibles avec un frère ou une sœur déjà nés mais malades, l’argument 
de l’instrumentalisation, du moins du point de vue du droit, est définitivement discrédité1269. 
 
Il est donc, selon nous, impossible de prouver que la dignité intrinsèque du clone, telle qu’elle 
peut être protégée par le droit, est atteinte. Le droit, en effet, protège la personne non en tant 
que « je » mais à la troisième personne du singulier. La dignité d’un clone, s’il en naissait un, 
serait protégée par le droit. Il naîtrait d’une mère, aurait un acte de naissance et une filiation, il 
ne pourrait, en droit français tout au moins, en aucun cas se dire victime d’un préjudice de 
nature civile « du seul fait de sa naissance »1270. En revanche, il disposerait, toujours en droit 
français, d’une possibilité d’action sur le plan pénal, car s’il est difficile de prouver l’atteinte à 
la dignité intrinsèque du clone, il est loisible d’invoquer l’atteinte que constitue le clonage à la 
dignité de l’humanité1271. C’est cet argument de dignité pure qu’il nous faut maintenant 
examiner. 
 
2) La dignité de l’humanité est-elle atteinte par le clonage ? 
 
C. Labrusse-Riou indiquait au sujet du clonage reproductif humain que « le problème est que 
personne ne souffre dans cette affaire. Ce qui souffre c’est la société, la référence, la culture, 
ce qui est probablement plus grave » 1272. Dès lors, si le droit veut condamner pénalement 
cette pratique, poursuit-elle en substance, il convient qu’il définisse précisément les faits. 
                                                                                                                                                        
l’instrumentaliser intégralement. Il faut toujours se rapporter à autrui aussi comme une fin et pas simplement 
comme moyen d’une intention et d’une action. » 
1269  Cette pratique tendant à faire naître des enfants appelés « bébés-médicaments » est autorisée au 
Royaume-Uni, où elle a permis la naissance d’au moins un enfant donneur de cellules pour un membre de sa 
fratrie (voir Charlie Whitaker cured by « saviour sibling », 22 août 2005, 
http://www.bionews.org.uk/new.lasso?storyid=2711, p. consultée le 14 oct. 2005). 
 En France, la loi du 6 août 2004 autorise la pratique du DPI (article L-2131-4-1 du code de la santé 
publique) dans ce cas mais n’est à notre connaissance pas encore mise en œuvre faute de décret. En Espagne, une 
loi datant de mars 2005 autorise également la technique. Voir aussi à ce sujet l’avis du CCNE no 72, Réflexions 
sur l’extension du diagnostic préimplantatoire, 4 juil. 2002, admettant la technique en dépit de 
l’instrumentalisation à laquelle elle recourt de facto. 
1270  Aux termes de la loi no 2002-303 du 4 mars 2002, en son article 1 mettant en œuvre un dispositif « anti-
Perruche », nul ne peut en effet plus se prévaloir d’un préjudice du seul fait de sa naissance. 
1271  Le délai de prescription de l’action pour crime contre l’espèce humaine issu de la loi relative à la 
bioéthique du 6 août 2004 (fixé de façon dérogatoire à trente ans) ne commence à courir qu’à compter de la 
majorité du clone. Voir M. Bénillouche, « Les crimes contre l’espèce humain et la loi du 6 août 2004 relative à la 
bioéthique », Petites Affiches, 18 fév. 2005, no 35, p. 82-87. 
1272  Voir A. Kahn et F. Papillon, Copies conformes, le clonage en question, op. cit. note 1233, p. 253 et s., 
entretien du 2 juil. 1997. 
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L’auteur expose ensuite qu’il est très difficile d’établir une loi de pure intention1273. Or, nous 
avons vu, d’une part, que la condamnation du clonage reposait grandement sur deux séries 
d’intentions prêtées aux cloneurs et que, d’autre part, il était impossible de prouver une 
atteinte à la dignité intrinsèque du clone. Ne demeure donc que l’atteinte par le clonage à la 
dignité directement référée à la condition humaine, la dignité pure. 
De fait, cette condamnation « au nom de la dignité humaine » du clonage reproductif humain 
relève de l’automatisme, voire du réflexe. La dignité humaine est brandie partout pour faire 
obstacle à la pratique du clonage, mais presque toujours sans explication1274 et de façon 
paresseuse1275. Il s’agit soit de l’expression d’un sentiment d’horreur1276, soit d’une 
incantation autour desquels tout à chacun, instinctivement, peut se retrouver. 
 
La dignité se rapporte ici à l’espèce et à l’humanité. « L’intégrité de l’espèce »1277 serait 
atteinte par le clonage dans sa diversité1278 ; la reproduction massive par clonage engendrerait 
                                                 
1273  Ibid. p. 253 : « Il faut des règles juridiques précises ; si vous interdisez le meurtre, il faut définir 
exactement ce qu’est le meurtre (dans le but protéger la vie, mais ça c’est l’objectif). On est toujours obligé pour 
que le droit soit mis en œuvre de cerner les faits, et de définir concrètement les actes ou pratiques qui tombent 
sous l’empire de la loi. Il est donc très difficile d’avoir une loi de pure intention. Vous ne pouvez pas avoir une 
législation sur les effets d’une technique. [...] Il serait donc nécessaire de définir le crime que peut représenter le 
clonage humain, de type reproductif, qu’il aboutisse ou non à la vie. La justification profonde d’une interdiction 
de cette technique repose sur la menace qu’elle représente pour la dignité humaine ; il s'agit d'un principe 
difficilement assimilable du point de vue du droit, d’autant plus que cette notion n’est exprimée que dans une 
Déclaration sans valeur contraignante. » 
1274  Voir à cet égard les invocations politiques des atteintes à la dignité par le biais du clonage, et par 
exemple le discours du président des États-Unis George W. Bush à l’Assemblée générale des Nations unies le 
21 sept. 2004. Au nom de la dignité humaine est déclaré le soutien des États-Unis à la résolution soutenue par le 
Costa Rica pour une condamnation « compréhensive » du clonage en ces termes : « because we believe in human 
dignity ». Cette périphrase scande tout le discours de G. W. Bush et sert d’introduction à toutes les actions des 
États-Unis en faveur de la lutte antiterroriste, de celle contre la faim dans le monde, de la lutte contre les 
pandémies, etc. La dignité humaine est référée à la DUDH et à la Déclaration d’indépendance des États-Unies 
mais surtout en contrepoint de l’indignité, et en parallèle avec la justice versus l’injustice, le bien versus le mal. 
La dignité humaine est dans ce discours l’indicateur de ce qui est moralement bon. 
1275  Voir M. Hunyadi, Je est un clone, l’éthique à l’épreuve des biotechnologies, coll. « La Couleur des 
idées », Éditions du Seuil, 2004, p. 87. L’auteur défend une position contre le clonage reproductif, mais 
s’emporte sur les arguments qui consistent à dresser « contre le clonage, la valeur abstraite de la dignité humaine 
[...] dans une trop grande paresse. Sans une réflexion critique sur ce qu’est la dignité humaine, cette 
condamnation de gazette est tout simplement vide de sens. Les textes juridiques y font pourtant abondamment 
référence ». 
1276  Voir l’avant-propos de F. Dreiffus-Netter, in Le Clonage humain, coll. problèmes économiques et 
sociaux,  La Documentation française, no 887, avr. 2003, p. 5-10, qui présente très clairement les enjeux éthiques 
et juridiques : « […] le clonage reproductif inspire au plus grand nombre une horreur instinctive et une certaine 
“surenchère rhétorique” où il se voit qualifié tantôt de “crime contre l’humanité” tantôt “d’attentat à la condition 
d’homme”. Le problème est que ces imprécations font naître à la fois une adhésion intuitive et immédiate à ce 
qui paraît être des valeurs communes et un doute quant à la validité des arguments ». 
1277  Avis no 54 du CCNE p. 22 : « D'ailleurs, il s'agit d'une modification du caractère génétique d'un être 
vivant, s'il lui devient possible de se reproduire sans le concours d'une fusion de gamètes. Et comme l'espèce 
humaine s'est constituée par la reproduction sexuée, il serait porté atteinte à son intégrité en transformant aussi 
fondamentalement le mode de transmission du génome. » 
1278  Voir M. Blumberg-Mokri : « Le clonage reproductif humain : l’hypothèse d’un crime contre 
l’humanité », Biofutur, no 237, oct. 2003, p. 46-49 et p. 48 : « Cette prédétermination médicalement assistée 
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la multiplication de génomes identiques et ferait barrage à la fameuse « loterie de 
l’hérédité »1279, considérée cette fois comme une barrière à l’indiginité collective. Outre que 
cet argument véhicule une conception fixiste de l’espèce comme déterminée par le 
programme génétique inscrit dans chaque génome dont l’ordonnateur serait l’évolution, il est 
possible de mettre en doute la nécessaire nocivité de la reproduction asexuée1280 et le fait que 
le clonage devienne un mode de reproduction de masse. 
 
Le clonage saperait le fondement de nos sociétés en ce qu’il instaurerait des rapports de 
filiation complexes, inusités1281 et immoraux1282. En résumé, il s’agit là d’une transgression 
                                                                                                                                                        
serait une sorte de “bombe à retardement” pour les générations futures. Dans l’hypothèse d’une utilisation 
banalisée de ce mode de reproduction des êtres humains, le risque est à terme de mettre en échec la diversité de 
l’espèce humaine par la remise en cause de la recombinaison naturelle et aléatoire des gènes issue de la 
reproduction sexuée. » 
1279  Ibid. p. 27 : « Le remplacement dans l'espèce humaine de la procréation par une méthode de 
reproduction faisant appel aux techniques du clonage constituerait, sur le plan biologique, symbolique et 
philosophique, une rupture considérable portant gravement atteinte à la dignité de la personne humaine […] Une 
telle tentative de reproduction à l'identique d'êtres humains dont le génome dépendrait non plus de la “loterie de 
l'hérédité”, mais d'une volonté extérieure, porterait ainsi gravement atteinte à l'indispensable indétermination 
originaire ainsi qu'à d'autres traits fondamentaux de la personne. Celle-ci y jouerait inévitablement au surplus le 
rôle d'un moyen au service d'une fin qui lui serait extérieure. Semblable entreprise doit donc être définitivement 
proscrite. » 
1280  Voir P.-H. Gouyon, « Un “fardeau génétique” à relativiser », in Le Clonage humain, op. cit. note 1276, 
p. 58-59. L’auteur s’emploie à démontrer que le clonage pourrait ne pas entraîner autant qu’il est couramment dit 
l’apparition de mutations. Il indique également qu’en ce qui concerne la disjonction (fait que lorsque l’on reçoit 
un gène de son père et un de sa mère, la combinaison peut être plus ou moins heureuse), le clonage assure à tout 
coup que lorsque la combinaison est bonne, elle est transmise. Ce qui n’est évidemment pas le cas lors d’une 
reproduction sexuée. Voir aussi G. Hottois, « Clonage reproductif humain », in Nouvelle Encyclopédie de 
bioéthique, op. cit. note 4 : « Le fait qu’une espèce jusque-là limitée à un seul mode de reproduction puisse aussi 
recourir à un autre mode de reproduction dans certaines circonstances est en fait un enrichissement. Celui-ci 
confère à l’espèce “un avantage évolutif” permettant éventuellement de survivre dans des conditions extrêmes où 
l’un des modes de reproduction ne serait plus possible. S’il n’accroît pas la diversité génétique, le clonage ne 
diminue donc pas nécessairement la biodiversité ni la diversité sociale, puisque la filiation par clonage viendrait 
s’ajouter à la filiation ordinaire. » 
 
1281  Voir F. Fukuyama, La Fin de l’homme, op. cit. note 593, p. 360 : « Certaines choses devraient être 
déclarées hors la loi. L’une d’elles est le clonage reproductif […]. Les raisons morales (de l’interdiction) se 
rattachent au fait suivant : le clonage est une forme totalement artificielle de reproduction qui va établir des 
relations tout aussi peu naturelles entre parents et clones. Un enfant cloné aura une relation tout à fait 
déséquilibrée avec son géniteur ou sa génitrice puisqu'il sera la fois son “enfant” et son “jumeau” mais sans être 
lié en aucune façon à l’autre partenaire du couple “parental” ». 
1282  Voir G. Bénichou, « La Fabrique de l’homme jetable », Futuribles, janv. 2004, no 293, p. 11-31 et 
p. 25 : l’article, en couplant techniques génétiques de détections anténatales aux offres de service de dons de 
gamètes « de qualité », tend à démontrer que se met en place, à l’instar du quotient intellectuel, un quotient 
génétique que tout humain devrait atteindre pour mener une vie digne ; la dignité n’étant réservée qu’à ces 
humains aux dépens de ceux qui naissent handicapés. Lorsqu’il parle du clonage, l’auteur ne parle en revanche 
plus de génétique mais de « recul moral » : « En transférant les chromosomes d’un adulte dans un ovule énucléé, 
la biologie parvient à produire la vie en l’affranchissant de toute sexualité. […] À travers cette technique se 
manifeste l’égocentrisme suprême de procréer avec soi-même. Cet inceste parfait ne produit pas seulement un 
jumeau asynchrone, il abolit le lien de parenté lui-même. Puisque avec le clonage, un fils devient le frère de son 
père, dès lors, tout arbre généalogique tombe dans l’instant à l’horizontale. Sans racines. Le clonage consiste en 
“l’art de se faire doubler” […] Mais à bien y réfléchir, ces prétendus progrès ne risquent-ils pas, un jour, 
d’enfanter des regrets ? » 
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majeure1283, d’une « atteinte à la condition de l’homme » devant pour certains auteurs, comme 
Mireille Delmas-Marty1284, être qualifiée de « crime contre l’humanité »1285 et réprimée 
comme tel. Pour l’auteur, l’indignité de la reproduction de l’être humain par clonage est 
acquise mais son raisonnement aboutissant à la qualification proposée de crime contre 
l’humanité est particulièrement intéressant car fondé sur l’atteinte à la dignité collective de 
l’humanité. Mme Delmas-Marty reconnaît tout d’abord que la détermination d’un individu ne 
peut résulter simplement du fait que l’on ait choisi son patrimoine génétique nucléaire1286. 
Néanmoins, le clone subirait tout de même une détermination qui attenterait à sa liberté, car il 
perd son caractère unique si bien qu’il faudrait interdire le clonage reproductif et faire en sorte 
que cet interdit soit respecté1287. Or, c’est bien la dignité de l’homme qui est atteinte, mais non 
pas tant sur le plan individuel que sur le plan collectif ; la dignité de l’humanité en chaque 
homme, savoir ce qui favorise ce que l’auteur appelle « l’humanisation », à l’instar des crimes 
contre l’humanité. Il nous semble que ce raisonnement est topique de la conception de la 
dignité pure. Par le biais du clonage, il n’est pas porté directement atteinte à la dignité du 
                                                 
1283  Beaucoup d’auteurs se livrent au jeu qui consiste en la reconstitution de la filiation biologique d’un 
éventuel clone : jumeau différé de son père ou de sa mère (donneur de noyau). Voir par exemple le rapport 
américain Cloning and Human Dignity établi par The President’s Council on Bioethics, juil. 2002, p. 30 : 
« Troubled family relations. By confounding and transgressing the natural boundaries between generations, 
cloning could strain the social ties between them. Fathers could become “twin brothers” to their “sons”; mothers 
could give birth to their genetic twins; and grandparents would also be the “genetic parents” of their 
grandchildren. Genetic relation to only one parent might produce special difficulties for family life. » 
1284  M. Delmas-Marty, « Certitude et incertitudes du droit. Faut-il interdire la reproduction d’êtres humains 
par clonage ? », in M. Delmas-Marty et Z. Naigen (dir.), Clonage humain, droits et sociétés étude franco-
chinoise, vol. 1, introduction : « Société de législation comparée », 2002. M. Delmas-Marty « Interdire et punir 
le clonage reproductif humain », RTDH, no 54, 2003, p. 429-439. M. Delmas Marty « Faut-il interdire le clonage 
humain ? », Recueil Dalloz, 2003, no 37, chronique p. 2517. 
1285  Voir également G. Huber : « Le clonage humain est-il un crime contre l’humanité ? », Droit et 
économie, no 85, p. 31. L’auteur met l’accent sur le fait que le clonage reproductif, s’il était pratiqué, 
transgresserait toutes les normes relatives à l’expérimentation sur l’humain en raison des risques majeurs courus 
par le clone. À ce titre, le clonage humain est comparable aux crimes nazis constitués par l’expérimentation 
humaine dans un but de « curiosité mortifère ». C’est cette décision de faire naître un individu risquant la 
souffrance mortelle qui constitue un crime contre l’humanité. 
1286  M. Delmas-Marty, Certitudes et incertitudes du droit…, op. cit. note 1284, p. 28 : Reprenant en cela les 
propos d’H. Atlan, « contrairement à ce qu’on a cru pendant longtemps, l’organisme contrôle l’activité du 
génome au moins autant que le génome ne contrôle le développement et l’activité de l’organisme ». En ce sens, 
complète l’auteur, « ce serait une illusion de prétendre faire usage du clonage pour produire des êtres humains 
identiques. […] Mais, l’impossibilité biologique n’exclut pas automatiquement l'interdiction éthique et juridique. 
C’est une erreur aussi, du point de vue biologique, de croire possible la purification ethnique, ou la pureté 
raciale, sans que l’on hésite pour autant à les interdire ». 
1287  M. Delmas-Marty, Faut-il interdire le clonage humain ?, op. cit. note 1284, p. 2518. L’auteur reprend 
ici les arguments classiques de la détermination génétique : « […] on peut considérer que le clonage reproductif, 
comme l’eugénisme, est une forme d’instrumentalisation car il implique la volonté d'une personne de 
prédéterminer le patrimoine génétique d'une autre, donc de réduire l’espace dans lequel s’exercera la liberté de 
ses choix. Façon d’affaiblir la part d'indétermination qui se nomme liberté et fut considérée, de la Renaissance à 
nos jours, comme fondement de la dignité humaine. Qu’elle soit réelle ou apparente, cette indétermination paraît 
indispensable à l’humanisation car elle nourrit le sentiment de liberté qui fonde la responsabilité morale. » 
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clone mais, indirectement, à celle de l’humanité1288. 
Il semble pourtant difficile de comparer tortures, actes dégradants, génocides, mises en œuvre 
de projet eugénique, qui portent atteinte d’abord à la personne et également à son humaine 
condition, et clonage reproductif humain consistant à faire naître une personne par le biais 
d’une reproduction asexuée. Cet argument n’a pas échappé à Mme Delmas-Marty, qui défend 
la qualification de crime contre l’humanité même dans le cas où le clonage aboutit à donner la 
vie, du fait qu’il détruit l’effort « d’humanisation et la construction symbolique » de 
l’humanité, et qu’il implique, dit-elle, une « destruction métaphysique » de l’ordre humain1289. 
Dans ce même article, cependant, elle indique qu’il conviendrait d’appliquer cette 
incrimination « à condition qu’il s’agisse de pratiques “généralisées ou systématiques” 
tendant à organiser “en connaissance de cause” la reproduction d’êtres humains par 
clonage »1290. Dès lors, nous semble-t-il, elle suggère que seul serait réprimable le clonage 
organisé à visée eugénique, ce qui, nous l’avons vu, repose sur une intention prêtée aux 
cloneurs, et n’est nullement inséparable du clonage en lui-même dès lors qu’il serait pratiqué 
à titre individuel dans des cas limitativement prévus par la loi1291. 
 
L’idée d’une transgression à la loi « naturelle » de procréation explique l’invocation de la 
dignité humaine contre le clonage reproductif. Il faut noter que cette idée était présente dans 
le débat autour des procréations médicalement assistées, à leur début et avant qu’elles ne 
                                                 
1288  M. Delmas-Marty, Certitudes et incertitudes du droit…, op. cit. note 1284, p. 41 : « […] L’opposition 
entre la dignité au singulier (celle de l’homme) et au pluriel (celle de l’ensemble des hommes qui composent 
l’humanité) ne doit pas être exagérée. Ce que ces notions signifient en toute hypothèse, c’est que l’être humain, 
même inscrit profondément dans un groupe familial, culturel ou religieux, ne devrait jamais perdre son 
individualité et se trouver réduit à n’être plus qu’un élément interchangeable de ce groupe et rejeté comme tel. 
[…] Ce qui est ainsi affirmé c’est l’altérité, c’est-à-dire à la fois la singularité de chaque homme comme être 
unique et son égale appartenance à la communauté humaine. » 
1289  M. Delmas-Marty, Interdire et punir le clonage humain, op. cit. note 1284, p. 438 : « Il me semble 
préférable de considérer que le crime contre l’humanité ne se limite pas à la destruction physique d’être humains. 
Il […] impliquerait […] une sorte de destruction métaphysique » qui signifie « la destruction de l’ordre humain 
tout entier, la négation de l’effort même par lequel il y a humanité dans l’homme ». 
1290  Ibid. p. 439 
1291  Pour une vision de ces cas « admissibles », voir C. Sureau, « Quels fantasmes derrière le clonage 
reproductif humain ? », in Le Clonage, cordonné par A. Mac Laren, op. cit. note 1223 p. 89-91 ; parmi ces cas, 
celui de la stérilité masculine, de la pathologie mitochondriale. L’auteur souligne un fait intéressant : lors du 
diagnostic préimplantatoire, le prélèvement de cellules effectué sur l’embryon à des fins diagnostiques 
correspond en fait à une scission d’embryon légalisée. La réimplantation dans l'utérus ne l’est en revanche pas. 
Voir également M. Revel, « La reproduction par clonage : un nouveau défi pour l’éthique génétique », Les 
Cahiers du CCNE, 1997, no 13 p. 11, dont un extrait est repris in Le Clonage humain, problèmes économiques et 
sociaux, op. cit. note 1276, p. 63. L’auteur insiste sur le fait que si admission il devait y avoir du clonage, il 
devrait répondre à trois principes clairs : « qu’il s’agisse d’une application thérapeutique ; que l’application soit 
individuelle, par choix et jamais imposée globalement par la société ; que les autorisations soient données aux 
cas par cas, et non par une législation rigide ». 
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soient réglées par la loi. Les auteurs l’invoquaient déjà en référence à la dignité1292 et maints 
débats posés alors à l’occasion de ces nouvelles procréations artificielles ou assistées sont 
purement et simplement transposables dans le cas du clonage reproductif. 
Mais si le clonage reproductif est une transgression par rapport à certaines valeurs 
morales1293dont l’Église catholique par exemple1294 défendrait certaines des assertions1295, 
                                                 
1292  J.-L. Baudoin et C. Labrusse-Riou, Produire l’homme, de quel droit, étude juridique et éthique des 
procréations artificielles, PUF, coll. « Les voies du droit », 1987. La procréation « artificielle » est préférée par 
les auteurs au terme de procréation médicalement assistée. Au terme d’une enquête et d’une analyse approfondie, 
les auteurs pointent les difficultés éthiques et juridiques auxquelles est confrontée la société devant l’émergeance 
de ce nouveau mode de procréation : volonté de toute puissance ou volonté démiurgique, suppression par la 
production d’enfants de l’aléa de la fécondation naturelle, bouleversement des règles juridiques de la filiation, 
mais aussi légitimité du droit à l’enfant. Il nous semble intéressant de citer ici quelques extraits, tant les 
similitudes avec le débat sur le clonage sont grandes. P. 243 : « Les procréations artificielles brouillent les cartes 
de l’institution du sujet comme de son identité. Par l’effet même de l'immixtion de la société, par techniques, 
médecines, biologistes ou donneurs interposés, non plus à la naissance mais dans la genèse des processus 
procréatifs, l’enfant et par là l’ordre généalogique dans lequel il s’insère, comme sujet, sont le fuit de l’industrie 
[…] Qui dira ce que les sujets perdent en autonomie (nous soulignons) réelle, se croyant libérés par la science ? 
Qui dira ce que les enfants perdent à être les produits de la technologie triomphante ? On croit agir pour la 
libération des êtres par la maîtrise de la reproduction ; mais n’institue-t-on pas un pouvoir d’autant plus absolu 
qu’il n’est ni institué ni légitimé et qu’il est par définition illimité si la société elle-même, par le droit, ne le 
limite pas ? Enfant sujet ou enfant produit ? Là ne s’arrête pas le brouillage des mécanismes juridiques 
fondateurs de l’identité individuelle : brouillage de la paternité, de la maternité, déstabilisation des systèmes 
juridiques qui, tant bien que mal, s’efforcent d’en concilier ou d’en combiner les aspects biologiques affectifs et 
institutionnels […]. » 
 Ibid., p. 260 : « De même peut-on considérer que l’exigence de respect de la dignité humaine implique 
de préserver l’aléatoire dans la procréation et l’imprévisibilité de l’être à venir, qui ne peut être voulu que pour 
ce qu’il sera et non pour ce que nous voulons qu’il soit. Cette exigence appelle à son tour des limites à la 
programmation et à la détermination de l’enfant à naître […]. » 
 Ibid. p. 153 : pour les auteurs, le droit à l’enfant est indéfendable ; en revanche la liberté de procréer 
existe bel et bien. Ils soulignent les dérives vers lesquelles mènent, selon eux, cette consécration du droit à 
l’enfant : « Le droit de l’homme en tant que droit de procréer un enfant en viendrait à détruire le droit de l’enfant 
d’être un sujet autonome non livré au seul pouvoir des volontés et des désirs des autres. » 
1293  Cette idée est cependant vivement combattue par R. Ogien, La Panique morale, op. cit. note 1245, 
p. 78 : L’auteur soutient que le clonage n’est pas un problème moral. Son argumentation est intéressante et 
repose sur l’idée que ni les arguments de type déontologiques (kantien par exemple), ni de type 
conséquentialistes (qui imposent d’évaluer une action à la lumière de ses résultats plutôt que par rapport à des 
principes absolus) ne peuvent démontrer que le clonage pose un problème moral. Il dénonce les confusions 
qu’entraînent les notions d’identité (le clone serait trop identique à une personne existante ou ayant déjà existé) 
et de différence (le clone serait trop différent d’une personne humaine). Il indique également que faute de 
prouver l’atteinte à la dignité du clone, les détracteurs du clonage, convaincus que « le projet de cloner » en lui-
même est à combattre, font référence à la dignité humaine en général : « Ils (les adversaires du clonage) 
introduisent alors une division qui devrait permettre, finalement, de justifier l’interdit au nom de principes dits 
“kantiens”. Ils distinguent l’offense à la dignité de la personne née par clonage et l’offense à la dignité humaine 
en général. Ils proposent d'interdire le clonage non parce que la dignité des personnes clonées serait 
nécessairement menacée (idée apparemment indéfendable) mais parce que le projet général de cloner l’homme 
serait une atteinte à sa dignité). » 
1294  Pour connaître la position des différentes grandes religions à l’égard du clonage, voir E. Seguier, « Des 
religions divisées sur le clonage thérapeutique », in « Le Clonage humain », dossier réalisé par F. Dreiffus-
Netter, Problèmes économiques et sociaux, no 887, avr. 2003, La Documentation française, p. 70 : « La 
condamnation du clonage reproductif n’est pas propre à l’Église catholique. Toutes les religions sont montées au 
créneau. Une condamnation unanime, mais pour des motifs différents. » L’article se focalise ensuite surtout sur 
les divergences des religions concernant le clonage thérapeutique. 
1295  Pour l’Église catholique, le clonage traduit une volonté de toute puissance, d’une « science sans 
valeurs », un détournement de la finalité du corps humain, une perte du sens de la sexualité et un détournement 
de la reproduction. Voir Réflexions sur le clonage, Ponteficia academia pro vita, Pierre Tequi éditeur, 1999. 
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il n’est pas nécessairement une atteinte à la dignité humaine, qui apparaît ici à propos du 
clonage reproductif, du point de vue moral, comme une laïcisation d’un argument de nature 
religieuse, à l’instar de son utilisation dans d’autres domaines1296. Qu’est-ce en effet que la 
dignité de l’humanité qui résiderait dans le hasard de la procréation si ce n’est la part 
nécessaire de mystère que devrait comporter toute naissance, la part divine, ou, pour les laïcs, 
la part de la nature, conçue comme intrinsèquement bonne1297, dirigée par les desseins 
nécessaires de l’évolution ? 1298 On comprend mieux, dès lors, pourquoi la technique du 
clonage reproductif, mise en relation avec l’appréhension d’un génome humain comme 
essence, comme « cause formelle » de l’espèce, peut aboutir à un tel bannissement au nom de 
la dignité pure entendue comme la protection de l’intégrité de l’essence de l’espèce. Pour 
autant, croyons-nous, la disposition prohibant le clonage humain reproductif, insérée in fine 
dans la DUGH, nous entraîne vers des apories. 
 
Une disposition engendrant des apories 
 
L’ajout de l’article 11 par le Comité d’experts gouvernementaux traduisait sans doute une 
« panique morale » et constituait un signe adressé par l’Unesco, même par le biais d’un texte 
de soft law à l’égard de la communauté internationale, sur ce qui pouvait alors apparaître 
comme un consensus autour de l’interdiction du clonage reproductif. Il contribue d’une façon 
certaine au déplacement de l’équilibre du texte autour du concept de dignité pure, abstraite, 
                                                 
1296  R. Ogien, La Panique morale, op. cit. note 1245, p. 194-195. L’auteur explique que la religion, la 
morale et la métaphysique font « un retour hypocrite dans la justification des décisions publiques, par le biais du 
dernier concept à la mode […], celui qu’on applique désormais à tout et n’importe quoi ; la “dignité humaine” ». 
L’auteur cite la pornographie, l’interdiction du lancer de nain, l’euthanasie (à propos de laquelle la confusion est 
à son comble car la dignité sert à la fois les arguments pro et contra) et le clonage : « on ose pas parler 
publiquement de “sacrilège” contre la création divine ou autre. Alors, on dit “atteinte à la dignité humaine”, mais 
l’idée religieuse ou métaphysique sous-jacente est exactement la même. […] au total le concept d’atteinte à la 
dignité humaine sert aujourd’hui à recycler toutes sortes de vieilles idées qui n’ont pas grand-chose en commun : 
“outrage aux bonnes mœurs”, “troubles de l’ordre public”, “atteinte à la personne humaine” ». 
1297  Voir E. Schroten, « Le clonage reproductif est-il intrinsèquement mauvais ? », in Le Clonage, op. cit 
note 1276 , p. 95-112. Cet argument de la nature intrinsèquement bonne serait, selon l’auteur, la traduction d’une 
sorte de « néopaganisme ». Même pour les chrétiens d’ailleurs, l’ordre moral, ne devrait pas résider dans la 
création de Dieu, laquelle est « entachée par le péché et le mal » ou, suivant les interprétations, est issue du 
chaos. « Ce qui signifie que le chaos est une menace constante pour et dans le cosmos. […] Je pense que 
l’argument de la loi de la nature contre la technologie biomédicale n’est pas très solide. » 
1298  Voir l’intervention du sénateur J.-L. Lorrain, rapportée par P. Descamps, Un crime contre l’espèce 
humaine ?..., op. cit. note  591 p. 66, lors de la séance du 30 janv. 2003 : « Depuis des millions d’années, la 
nature a progressivement évolué vers une reproduction sexuée des êtres vivants, et l’être humain est bien le 
résultat de la fécondation d’un ovule féminin par un spermatozoïde masculin, sécrétés par des organes humains. 
Quand nous lisons, par ailleurs, que le droit à la reproduction asexuée va enfin être acquis, je crois que nous 
marchons complètement sur la tête. » 
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directement référé à la condition humaine, mais il engendre également des contradictions au 
sein même du texte. 
Nous savons que le CIB, à l’invitation du directeur général, avait argumenté sur le fait qu’il 
n’était pas besoin d’ajouter un article prohibant le clonage reproductif au texte pour des 
motifs d’opportunité (il ne convenait pas selon le CIB de citer des pratiques à bannir à peine 
d’autoriser implicitement toutes les autres) et des motifs relatifs au fait que le texte bannissait 
déjà de facto le clonage reproductif. Bien que nous ne disposions pas des arguments précis du 
CIB à cet égard, ils sont brièvement relatés par le directeur général et méritent d’être 
examinés avec soin1299. Le CIB a en effet développé l’argumentation suivant laquelle les 
principes énoncés par le projet de texte « notamment dans le préambule et dans les articles 2, 
4, 5 et 6 du dispositif »1300 interdisent le clonage reproductif humain, mais également suivant 
laquelle le projet de texte « constituait une réponse suffisante (nous soulignons) à 
d’éventuelles tentatives de clonage en vue de la reproduction humaine »1301. Le CIB semblait 
donc avancer que quand bien même une telle technique serait utilisée, ses conséquences 
étaient réglées par le projet de texte. Il est en effet facile de parvenir à la même conclusion et 
d’en déduire que l’ajout de l’article 11 contredit l’esprit du texte et fait perdre leur fondement 
aux solutions auxquelles on pouvait aboutir avec le projet de texte. En fait, tout se passe 
comme si le CIB avait moins entendu condamner le clonage reproductif ab initio que d’en 
envisager les conséquences néfastes et qu’il avait considéré par là que la nocivité de telles 
pratiques suffisait à proscrire la pratique du clonage reproductif. Nous nous proposons de 
vérifier cette assertion à l’aide de cinq commentaires sur les articles de l’avant-projet cités par 
le CIB. 
 
                                                 
1299  Voir Analyse des propositions présentées par les États sur l’avant-projet révisé de Déclaration 
universelle sur le génome humain et les droits de la personne humaine (20 déc. 1996), document Unesco BIO-
97/CONF.201/3, Add. 9 juin 1997, p. 12-13. 
1300  Ibid. p. 12 : « Une correspondance en ce sens a été adressée à tous les membres du CIB. Dix-sept 
d’entre eux ont communiqué leur opinion par écrit, la majorité d’entre eux estime qu’un examen attentif de 
l’avant-projet révisé permet de conclure que les principes qu’il énonce, notamment dans le préambule et dans les 
articles 2, 4, 5 et 6 du dispositif, interdisent le clonage à des fins de reproduction humaine. » 
1301  Ibid. p. 13 : « D’éminents spécialistes, en génétique humaine, en reproduction animale, en biologie 
cellulaire, en droit et en bioéthique ont estimé que la future Déclaration constituait une réponse suffisant à 
d’éventuelles tentatives de clonage en vue de la reproduction humaine. Pour sa part, le président du CIB 
considère que pour que la Déclaration conserve toute sa portée et sa pérennité, il faudrait sans doute se garder de 
se référer à des pratiques ou à des technologies spécifiques, telles que la production d’embryons humains ou la 
thérapie génique. Procéder par énumération et par interdiction limiterait l’application des principes, qui seront 
énoncés dans la Déclaration, aux seules situations explicitement visées et actuellement connues, ce qui irait à 
l’encontre du caractère universel de la Déclaration. » 
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En premier lieu, l’article 51302 du projet de texte, combiné au 1er considérant du préambule1303, 
est une réaffirmation de la dignité intrinsèque de la personne humaine et du fait que les 
avancées scientifiques dans le domaine de la biologie et de la génétique ne doivent pas 
prévaloir sur cette dignité. Dès lors, nous ne croyons pas nous tromper en énonçant que le 
CIB entendait là que le clonage humain reproductif, dans la mesure où il concernerait la 
biologie et la génétique et dans la mesure où il serait contraire à la dignité de la personne 
humaine, devrait être banni (nous soulignons). 
C’est une vision bien différente qu’énonce le Comité d’experts gouvernementaux en indiquant 
que le clonage à des fins de reproduction est contraire à la dignité humaine et en sous-
entendant qu’il concerne de facto la génétique. Or tant l’article 5, devenu article 10, que le 
1er considérant du préambule, sont conservés dans leurs grandes lignes dans le texte définitif. 
 
En deuxième lieu, le 4e considérant du préambule de l’avant-projet1304 fait référence à la 
Convention sur la diversité biologique et reconnaît que la diversité génétique de l’humanité 
« ne doit donner lieu à aucune interprétation d’ordre social ou politique de nature à remettre 
en cause la dignité inhérente à tous les membres de la famille humaine ». Nous avons vu, dans 
notre première partie, que ce considérant conservé au sein du préambule du texte définitif  
avait été dicté par l’idée que la diversité génétique humaine n’était pas une valeur en soi, à 
protéger pour elle-même1305. Ce considérant demeure dans la même rédaction au sein du texte 
définitif. Or, la condamnation du clonage reproductif repose grandement, nous l’avons vu, sur 
                                                 
1302  Article 5 de l’avant-projet révisé : « Aucune avancée scientifique ne saurait prévaloir sur le respect de 
la dignité et des droits de la personne humaine, en particulier dans les domaines de la biologie et de la 
génétique. » 
1303  1er considérant du préambule de l’avant-projet révisé : « La conference générale, rappelant que le 
préambule de l’Acte constitutif de l’Unesco invoque l’idéal démocratique de dignité, d’égalité et de respect de la 
personne humaine et rejette tout dogme de l’inégalité des races et des hommes, qu’il précise que, la dignité de 
l’homme exigeant la diffusion de la culture et l’éducation de tous en vue de la justice, de la liberté et de la paix, 
il y a là, pour toutes les nations, des devoirs sacrés à remplir dans un esprit de mutuelle assistance qu’il proclame 
que cette paix doit être établie sur le fondement de la solidarité intellectuelle et morale de l’humanité et qu’il 
indique que l’organisation cherche à atteindre par la coopération des nations du monde dans les domaines de 
l’éducation, de la science et de la culture, les buts de paix internationale et de prospérité commune de l’humanité 
en vue desquelles l’organisation des Nations unies a été constituée, et que sa Charte proclame. » 
1304  4e considérant du préambule de l’avant-projet : « Ayant également à l’esprit la Convention des Nations 
unies sur la diversité biologique du 5 juin 1992 et soulignant à cet égard que la reconnaissance de la diversité 
génétique de l’humanité ne doit donner lieu à aucune interprétation d’ordre social ou politique de nature à Ғ 
remettre en cause la dignité inhérente à tous les membres de la famille humaine et de leurs droits égaux et 
inaliénables , conformément au préambule de la Déclaration universelle des droits de l’homme. » 
1305  Voir supra, nos développements titre I, chap. III, section 2, et la réponse du CIB à une observation 
formulée lors de la Consultation internationale : « Il ne paraît pas souhaitable d’ériger la diversité génétique de 
l’espèce humaine en valeur intrinsèque à l’instar de la diversité biologique dans la Convention des Nations unies 
sur la diversité biologique […]. Le risque est en effet ici de sacraliser la composante biologique de l’homme 
considérée comme valeur en tant que telle au détriment de sa dignité d’être libre et responsable. » In Genèse de 
la DUGH, p. 70. 
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le fait qu’elle met à mal la diversité génétique humaine. L’insertion de l’article 11 crée donc 
une contradiction implicite à l’intérieur du texte entre son préambule et son dispositif. 
 
En troisième lieu, l’article 4a)1306 de l’avant-projet de texte disposait quant à lui « que les 
applications de la recherche en biologie et en génétique doivent contribuer à l’allégement de 
la souffrance, à l’amélioration de la santé de l’individu et au bien-être de l’humanité tout 
entière ». Si cet article, dans l’esprit du CIB, peut faire barrage au clonage reproductif, c’est 
dans la mesure où justement il ne remplirait pas ces conditions. A contrario, s’il était en 
mesure de les remplir (en sus de celles mentionnées aux autres articles cités par le CIB 
comme constituant une réponse suffisante au clonage), le clonage serait susceptible d’être 
accepté. L’article 4 est conservé dans le texte définitif à l’article 12b ; or l’article 11 empêche 
l’application d’un tel raisonnement a contrario. 
 
En quatrième lieu, le CIB cite l’article 6 de l’avant-projet1307 comme pouvant lui aussi 
apporter « une réponse suffisante » au clonage reproductif. Cet article, repris à l’article 5 du 
texte définitif, est commenté par le CIB comme érigeant tout d’abord le principe de 
précaution1308 en matière de recherche de traitement ou de diagnostic portant sur le génome 
humain. Il nous semble que ce principe est plutôt un principe d’abstention 1309 et qu’il est ici 
en effet de nature à constituer, en l’état actuel des connaissances, le principal obstacle à 
l’admission du clonage reproductif humain. On ne voit pas en effet comment il serait possible 
pour une puissance publique d’admettre cette pratique alors que les risques pour la personne à 
naître sont aussi inconnus, nécessitant donc l’adoption de mesures concrètes d’interdiction au 
                                                 
1306  Article 4a) de l’avant-projet : « La recherche, qui est nécessaire au progrès de la connaissance, procède 
de la liberté de pensée. Ses applications, spécialement en biologie et en génétique, doivent contribuer à 
l'allègement de la souffrance, à l’amélioration de la santé de l’individu et au bien-être de l’humanité tout 
entière. » 
1307  Article 6 de l’avant-projet : « a) Une recherche, un traitement ou un diagnostic, portant sur le génome 
d’un individu, ne peut être effectuée qu’après une évaluation rigoureuse et préalable des risques et des avantages 
qui leur sont liés et en conformité avec toutes autres prescriptions prévues par la législation nationale en vigueur. 
Dans tous les cas visés au paragraphe (a) ci-dessus, le consentement préalable, libre et éclairé de l’intéressé(e), 
sera recueilli. Si ce(tte) dernier(e) n’est pas en mesure de l’exprimer, ce consentement doit être donné par ses 
représentants, guidés par son intérêt supérieur, en tant qu’individu ou en tant que membre du groupe concerné. 
Dans le cas particulier de la recherche, les protocoles de recherches doivent être soumis, de plus, à une 
évaluation préalable, conformément aux normes ou lignes directrices nationales et internationales applicables en 
la matière. Des dérogations aux dispositions stipulées aux paragraphes (a) à (c) qui précèdent peuvent être 
prévues par la loi pour répondre aux exigences de la sécurité publique dans une société démocratique, dans le but 
notamment de prévenir ou de réprimer les crimes. » 
1308  Voir Genèse de la DUGH, introduction, H. Gros Espiell, p. 4. 
1309  Sur la différence entre les notions de principe de précaution et de principe d’abstention, voir O. 
Godard, « Le principe de précaution et la proportionnalité face à l'incertitude scientifique », juin 2005, chaire 
développement durable EDF-École polytechnique, Cahiers École polytechnique, no 2005-018, p. 19 et s.  
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moins provisoire. Mais le principe d’abstention est peut-être susceptible de laisser une porte 
ouverte au moratoire, en attendant que soient mieux connus les risques en question. L’article 
11, en revanche, a fermé définitivement cette porte. 
 
En cinquième et dernier lieu, l’invocation par le CIB de l’article 21310 du projet de texte qui 
affirme le principe de l’identité génétique propre à chaque personne humaine, mais aussi la 
non-réduction d’une personne à ses caractéristiques génétiques et la non-discrimination à 
raison des caractéristiques génétiques nous semble caractériser l’aporie majeure provoquée 
par l’insertion de l’article 11. Force est en effet de penser que si l’article 11 est inséré au sein 
d’un texte traitant du génome humain, ses auteurs avaient la conviction que le clonage 
reproductif concernait le génome humain en ce qu’il tendait à reproduire un génome à 
l’identique. Que penser alors d’un texte qui affirme d’un côté la non-réduction de tout être 
humain à ses caractéristiques génétiques et prend soin de disposer qu’aucun être humain ne 
doit être discriminé à raison de son génome, et qui affirme d’un autre côté la prééminence de 
la possession d’un génome identique pour condamner une pratique comme le clonage ? 
On ne peut que suggérer que l’ajout de l’article 11 s’est fait de manière précipitée et sans 
considération des solutions concrètes qu’apportait le texte : bannissement de pratiques dans la 
mesure où elles concerneraient la génétique et seraient contraires à la dignité humaine, 
désacralisation de la diversité génétique humaine, admission de pratiques relatives à la 
génétique ou à la biologie uniquement dans un but thérapeutique ou de bénéfice à l’humanité, 
principe d’abstention, et, enfin, prise en compte des conséquences sociales néfastes d’une 
pratique consistant à discriminer à raison du patrimoine génétique ou à n’envisager la 
personne que par le biais de son bagage génétique. 
 
On le voit, l’insertion de cette disposition fondée sur la dignité pure, dignité attachée à la 
condition humaine, comme obstacle au clonage, a profondément déséquilibré un texte qui, en 
effet, comme l’argumentait le CIB, suffisait à le prévenir et, éventuellement, à régir ses 
conséquences potentiellement néfastes. La déclaration du Canada qui s’est retiré du groupe de 
                                                 
1310  Article 2 de l’avant projet : « a) Le génome de chaque individu représente son identité génétique 
propre. 
 b). Les individus ne se réduisent pas à leurs caractéristiques génétiques. c) Chaque individu a droit au 
respect de sa dignité et de ses droits quelles que soient ses caractéristiques génétiques. » 
 - 336 - 
  
rédaction confirme que l’ajout de l’article 11 n’a pas été suffisamment pesé, à l’instar de 
l’ajout de l’article 24 sur la thérapie génique germinale1311. 
Pourtant, l’avant-projet du CIB faisait face aux conséquences nuisibles du clonage, en ne lui 
fermant la porte que sous certaines conditions et en laissant ouvertes des perspectives 
éventuellement admissibles. C’est finalement sous cette forme que le consensus international 
s’est trouvé réalisé par la dernière résolution de l’ONU1312, qui invite les États membres à 
interdire le clonage dans la mesure où il serait incompatible avec la dignité humaine. 
 
La dignité pure obstacle à la thérapie génique germinale 
 
La thérapie génique germinale est une pratique sur laquelle le CIB avait dûment réfléchi 
 encore que comme en matière de clonage reproductif humain, le terme pratique soit usurpé 
                                                 
1311  Lors de la procédure d’adoption du texte de la DUGH par le Comité d’experts gouvernementaux, le 
Canada a tenu à faire une déclaration qu’il souhaitait faire annexer au débat. Cette déclaration expliquait les 
raisons du départ des représentants du Canada du comité de rédaction. Les raisons invoquées sont intéressantes 
car elles concernent l’ajout de la disposition sur le clonage. Le Canada explique qu’il a décidé de se retirer du 
Comité car il ne disposait pas de délais suffisants pour débattre, « en dépit du fait que le texte à l'étude ne 
permettait pas de réunir un consensus et que le temps manquait pour mener à bien un examen systématique de 
certains points en suspens et d'autres aussi nouveaux et essentiels que le clonage humain et les interventions sur 
la lignée germinale ». Il déplore ensuite que le CIB n’ait pas joué à plein son rôle de conseil et indique : « Mais il 
lui est apparu impossible de continuer à collaborer au groupe de rédaction dès lors qu'on ne disposait pas du 
temps nécessaire pour procéder à des consultations intra et intergouvernementales. La réunion a été menée dans 
un climat de précipitation, marqué par l'imposition de délais arbitraires. » 29e conférence générale, point 6.2 de 
l’ordre du jour, « Élaboration d’une Déclaration sur le génome humain, rapport du directeur général », document 
Unesco 29 C/21, 24 sept. 1997, annexe B : « Déclaration en séance plénière du Comité d'experts 
gouvernementaux pour la mise au point d'une déclaration sur le génome humain et les droits de l'homme 
25 juillet 1997 ». Le Canada réitérera sa déclaration lors de la commission III de la 29 ème session de la 
Conférence générale ; Israël et les Etats-Unis (pays ayant alors qualité de simple observateur à l’Unesco) émirent 
également des déclarations portant sur le libellé de l’article 11, qui ne permettait pas d’accueillir des pratiques de 
clonage, qui, dans le futur, pourraient se révéler comme non contraires à la dignité humaine. Voir  Actes de la 29 
ème session de la Conférence générale, Rapports, commission de programme,commission administrative, comité 
juridique,vol 2, 21 oct. au 12 déc. 1997, annexe B, p 47 et s. 
1312  Résolution 59/280, adoptée par l’Assemblée générale, 82e séance plénière, 8 mars 2005 Déclaration des 
Nations unies sur le clonage d’êtres humains, document A/RES/59/280, b) : « Les États membres sont invités à 
interdire toutes les formes de clonage humain dans la mesure où elles seraient incompatibles avec la dignité 
humaine et la protection de la vie humaine. » La résolution, en son point f), rappelle par ailleurs avec justesse 
aux États membres les priorités mondiales en santé publique (VIH, tuberculose, paludisme) auxquelles 
davantage de ressources devraient êtres consacrées. Sur la tentative d’aboutir à un instrument international 
contraignant sur le clonage humain, voir G. Teboul, « Un instrument international prohibant le clonage humain 
reproductif ? », Journal international de bioéthique, 2004, vol. 15, no 1, p. 85-93 et G . Teboul « La déclaration 
des Nations Unies sur le clonage des êtres humains(8 mars 2005).Une solution à un problème ou un problème 
sans solution ? » in Panorama Internacional en Salud y Derecho, Culturas y Sistemas Juridcos Comparados, 
I.Brena Sesma (dir.) Universidad Nacional Autonoma de Mexico, 2007. Voir également G. Teboul, « Le clonage 
humain, aspects de droit international » in L’éthique à l’épreuve des techniques, J. Michaud (dir), L’Harmattan, 
2007, qui expose une opinion doctrinale originale suivant laquelle, malgré l’absence d’un traité universel  
régissant l’interdiction du clonage humain,  il existe « une règle coutumière (…) inter-étatique s’énonçant ainsi : 
« Le clonage reproductif est interdit et les chercheurs, par voie de conséquence doivent s’abstenir de mener des 
travaux relatifs à cette forme de clonage ». 
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dans la mesure où justement cette possibilité théorique n’a, à notre connaissance, pas été 
tentée sur l’homme  . Le CIB avait consacré un rapport, présenté lors de sa 2e session au 
sujet de la thérapie génique en général, au sein duquel était relatée une réflexion sur la 
thérapie génique germinale. L’idée théorique de la Thérapie génique germinale étant de 
corriger non seulement le gène déficient avec l’introduction dans l’organisme du patient d’un 
gène corrigé, mais de rendre possible la transmission de cette correction à la descendance du 
patient. Cette possibilité théorique, directement corrélée à l’eugénisme, avait suscité un débat 
éthique sur son acceptation même dès les années 1980. Le CIB avait conclu à la non-
opportunité de l’acceptation de la Thérapie génique germinale dans l’état des connaissances 
en raison des risques inconnus, même en thérapie génique somatique.  Nous renvoyons sur 
cette question au chapitre I de notre titre III, consacré à l’intervention sur le génome des 
individus1313. 
Relevons simplement que la thérapie génique germinale et le débat mouvant qui a lieu à son 
propos, fait partie intégrante des pratiques que le CIB a entendu régler par la Déclaration. 
Mais la pérennité du texte sous-tendait ici aussi qu’on ne citât pas la thérapie génique 
somatique ou germinale, d’autres modes d’interventions sur le génome étant envisageables. 
Suivant la même méthode donc, le Comité d’experts gouvernementaux a introduit dans le 
texte la référence à la Thérapie génique germinale, pratique elle aussi soupçonnée d’attenter à 
la dignité humaine. On atteint ici le paroxysme du raisonnement fondé sur la dignité pure. Si 
la thérapie génique germinale est soupçonnée d’être une pratique attentatoire à la dignité 
humaine, c’est de la dignité de la condition humaine qu’il s’agit, car il serait ici question de 
modifier le génome des générations futures non plus en faisant naître ou en évitant la 
naissance de telle ou telle personne suivant des critères de sélection génétique, mais 
directement en agissant sur le génome transmissible d’une personne. À propos du clonage, 
nous avons tenté de démontrer que l’atteinte à la dignité du clone n’était pas prouvée. Il se 
révèle encore plus complexe ici de démontrer l’atteinte à la dignité de qui que ce soit, dès lors 
que des procédures de consentement auraient été respectées. Ni la personne subissant 
l’intervention, ni son descendant n’est victime d’une atteinte à sa dignité ; à l’extrême limite 
pourrait-on soutenir que la dignité, au sens classique d’autonomie, des descendants est atteinte 
car, par définition, personne n’a demandé leur consentement à la modification de leur bagage 
génétique. Elles peuvent en revanche encourir de sérieux risques pour leur santé. Il s’agit 
donc bien là, pour le Comité d’experts gouvernementaux, de protéger la dignité de l’humanité 
                                                 
1313  Voir nos développements infra, Titre III, chap.1, section 3. 
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en protégeant l’intégrité de son génome, hypothéquant comme à propos du clonage, l’esprit 
du texte élaboré par le CIB tendant à reconnaître le génome humain comme évolutif et 
tangible. 
 
Conclusion du chapitre I : 
 
La dignité, bagage commun et inhérent à tout homme dès sa naissance, concept fondateur des 
droits de l’homme tels qu’ils furent proclamés en 1948, objet de foi, horizon d’égalité entre 
les hommes, aspiration à une humanité meilleure, destinée à promouvoir les valeurs d’égalité, 
de fraternité, de solidarité et de partage entre tous les hommes membres de l’humanité, s’est 
profondément transformée. 
La dignité horizon s’est mutée en dignité rempart, en une dignité fondatrice de droits, qui, 
laissant subsister la dignité intrinsèque de chacun, fait de la dignité la qualité d’une humanité 
préservée, notamment des dérives potentielles de la technoscience. 
Dès lors cependant qu’elle s’attache à l’humanité en l’homme, qu’elle opère médiatement en 
constatant que ce qui promeut ou détruit la dignité d’un individu est aussi ce qui promeut ou 
détruit la dignité de l’humanité, le concept quoiqu'évolutif n’est pas dévoyé. 
Dès lors cependant qu’elle procède immédiatement, qu’elle saute la marche de la référence à 
l’atteinte ou la promotion de la dignité d’une personne, la dignité de l’humanité est alors une 
dignité pure, abstraite, détachée de ses fondements de 1948, référée à un ou plusieurs 
systèmes de valeurs particuliers et ouvrant la porte au jugement moral. 
Il est en conséquence loisible de remplacer purement et simplement l’expression « atteinte à 
la dignité humaine » par « atteinte à la morale », spécifiquement dans les cas que nous avons 
exposés et qui ont fait l’objet de dispositions in extremis au sein de la Déclaration universelle 
sur le génome humain ; la brevetabilité des séquences de gène, le clonage, la thérapie génique 
germinale. Trahissant l’esprit du texte, déplaçant son équilibre, et le ramenant à une 
conception essentialiste du génome humain, « cause formelle » de l’espèce humaine et par là 
consacrant une fois encore une surévaluation des méfaits de la génétique entraînant la 
nécessité d’une protection spécifique. Il n’est pourtant pas certain que cette pan-vision de la 
dignité, en matière de génétique notamment, serve les droits d’une humanité en construction 
juridiquement. Il nous faut maintenant envisager quelle était la conception juridique 
d’humanité au sein du texte et comment la notion de patrimoine commun de l’humanité dans 
sa pleine acception juridique avait été pensée par ses auteurs qui cherchaient à poser une 
pierre vers le processus d’une consécration d’une humanité sujet de droit. 
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CHAPITRE II : L’HUMANITÉ, SUJET DE DROIT SUR SON GÉNOME ? 
 
 
Mythe1314 partagé par les sociétés humaines depuis la nuit des temps, l’humanité est la 
référence à une communauté humaine universelle, unie originellement ou enfin réunie et 
pacifiée. Constituée, selon R.-J. Dupuy, dans « l’imaginaire des nations » ou des hommes par 
le « tissu humain »1315 des hommes contemporains, l’humanité englobe également les 
hommes passés et à venir, dans une vision « messianique » de l’humanité comme promesse de 
paix et de bonheur. Peu à peu incarnée juridiquement, l’humanité ne peut cependant, pour de 
nombreux auteurs, être considérée comme un véritable sujet de droit, dans le cadre d’un droit 
international où les sujets sont les États souverains, les organisations internationales et, 
éventuellement, les individus1316. L’humanité, vision par essence universelle et harmoniste, 
vient ici buter contre une vision parcellée, souverainiste et relationnelle. 
L’humanité, par surcroît, ne répondrait pas aux critères nécessaires à la qualification classique 
de sujet de droit1317 ; il est difficile en effet de concevoir qu’elle soit à la fois titulaire de droits 
et redevable d’obligations et surtout d’énoncer les moyens par lesquels elle les exercerait ou 
les satisferait, sans le truchement nécessaire des trois sujets de droit précités reconnus comme 
tels en droit international. 
                                                 
1314  R.-J. Dupuy, L’Humanité dans l’imaginaire des nations, op. cit. note 903, p. 56. Pour l’auteur, 
l’humanité est un « rêve » ancien érigé sur le mythe suivant lequel les hommes autrefois ne formaient qu’un seul 
peuple. Le genre humain ne formant par exemple pour les stoïciens, au-delà des cités , qu’une seule cité 
terrestre régie par un seul droit, le jus gentium. 
1315  R.-J. Dupuy, « L’émergence de l’humanité », in F. Mayor amicorum liber, Bruylant, 1995, p. 811-819. 
L’auteur distingue l’humanité vue de l’intérieur, « englobée dans l’enclos planétaire », celle du « tissu du milieu 
humain », de l’humanité « vue de l’extérieur » conçue comme « englobante » et qui entend contrôler le contour 
de la planète. La première fait référence à une idée immanente d’humanité ; la seconde à une idée transcendante. 
1316  La qualité de sujet de droit international des individus, promue par Georges Scelle, pour lequel le droit 
international s’applique directement aux individus, a été vivement controversée, dans la mesure où les personnes 
privées pour exercer leurs droits doivent nécessairement recourir à la tutelle étatique. Cependant, les auteurs 
s’accordent pour indiquer que cette incapacité juridique internationale des individus recule. Pour P.-M. Dupuy, 
ce sont les droits de l’homme et leur caractère objectif et universel qui permettent de le vérifier. Cf. Droit 
international public, Précis Dalloz, 7e édition, 2004, p. 205-252. Pour J. Combacau et S. Sur, in Droit 
international public, Montchrestien, 6e édition, 2004, « le droit international n’est pas exclusivement, et peut-être 
pas principalement, le droit des relations entre États ». Les auteurs concluent à « l’aptitude abstraite à la 
personnalité internationale des sujets de droit interne, laquelle ne peut cependant être résolue qu’au cas par cas 
(p. 314-315). De la même façon pour P. Dailet et A. Pellet, Droit international public, 7e édition, LGDJ, 2002, 
p. 641-666 : la question de la personnalité juridique internationale des personnes privées n’est réglée par le droit 
international par aucune directive générale ; cependant « l’écran étatique » est parfois percé par certaines 
techniques juridiques mises en œuvre surtout pour la protection des droits de l’homme et du droit humanitaire. 
1317  On retiendra celle de P.-M. Dupuy, ibid. p. 25 : « On dit d’une entité qu’elle constitue un sujet de droit 
lorsqu’elle est dotée par les normes d’un ordre juridique déterminé d’un ensemble de droits et d’obligations, 
ainsi que des capacités nécessaires à son exercice. » 
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Cependant, la notion juridique d’humanité, issue de la prise de conscience de la vulnérabilité 
de l’humanité à ses propres assauts1318, est, selon de nombreux auteurs, en construction1319, 
voire en avènement1320 ; elle est à prendre dans une discipline comme la bioéthique, irriguée 
par cette prise de conscience  très au sérieux, et spécifiquement dans la Déclaration. 
L’humanité comme sujet de droit est en outre ouvertement convoquée par les juristes, auteurs 
de la DUGH tant dans les débats préparatoires que dans leurs commentaires du texte, dans 
une rhétorique qu’on peut qualifier d’utopiste. Il nous faut donc « entrer en utopie » pour 
comprendre quelle est l’idée qu’a tenté de promouvoir l’Unesco en conférant à l’humanité, en 
qualité de sujet, des droits sur son génome via la déclaration de ce dernier comme patrimoine 
de l’humanité. 
 
Nous verrons que l’Unesco, animée de cette foi en l'avènement juridique de l’humanité 
(section 1) n’est cependant pas parvenue à instituer le génome humain patrimoine commun de 
l’humanité. Cet échec traduit une déception des idéaux unesciens de solidarité et de partage, 
dont des applications en droit positif pourront cependant être révélées postérieurement à 
l’adoption du texte , pour la gestion commune d’autres biens d’intérêt (section 2). 
 
 
Section 1 : La foi dans l’avènement juridique de l’humanité 
 
 
Dans sa préface à l’ouvrage édité par l’Unesco en hommage à R.-J. Dupuy1321, F. Mayor, 
tandis qu’il revendique pleinement la dimension inspiratrice de l’œuvre de R.-J. Dupuy sur la 
réflexion et les travaux de l’organisation1322, invoque la force de son message comme celle de 
                                                 
1318  R.-J. Dupuy, L’Humanité dans l’imaginaire des nations, op. cit. note 903, p. 283 : « Dans le monde 
actuel, la promesse émerge plus sûrement des incertitudes qu’il engendre que des assurances naguère promises 
par l’idéologie. Les menaces proférées par le futur de l’économie, de l’écologie, de l’asymétrie croissante entre 
le Nord et le Sud et les tragédies qu’elle annonce invitent les nations et les hommes à s’accepter sur l’essentiel 
pour tenter de sauver ensemble l’héritage commun. » 
1319  Cf. M. Delmas-Marty, le relatif et l’universel, op. cit. note 899. 
1320  Cf. R.-J. Dupuy, L’Humanité dans l’imaginaire des nations, op. cit. note 903. Cet « avènement » qui 
n’est d’ailleurs pour Dupuy jamais acquis mais toujours un « réel à construire » est caractérisé par l’émergence 
de l’humanité victime (et la répression du crime contre l’humanité) du droit humanitaire, et de l’humanité 
« maître du domaine » (sur le patrimoine commun de l’humanité), ainsi que par la sauvegarde de son 
environnement. Ces 4 critères se retrouvent dans toutes les analyses des droits qui seraient conférés à l’humanité.  
1321  René-Jean Dupuy, une œuvre au service de l’humanité, Unesco, 1999. Le livre rassemble des 
contributions de spécialistes du droit international sur l’œuvre de R.-J. Dupuy, décédé en 1997, en vue de 
l’organisation d’une journée de réflexion ; cette journée s’est déroulée le 12 mai 1998. 
1322  Ibid. p. 11-13 : « Son intérêt constant pour le droit international et son humanisme foncier font qu’il a 
été en ce XXe siècle une figure prépondérante des droits de l’homme. On ne pourrait citer, tant elles sont 
 - 341 - 
  
l’« utopie en marche »1323. R.-J. Dupuy, accoucheur autant qu’analyste du concept d’humanité 
en droit international, le reliait en effet expressément à un modèle « constructif » d’utopie. 
 
Sans consacrer de trop longs développements à la notion d’utopie inhérente aux buts 
poursuivis par l’Unesco  nous nous attacherons à observer les apports utiles de l’utopie à la 
compréhension de la notion d’humanité telle qu’elle peut être symbolisée par le génome 
humain, pour constater que ce dernier lui redonne, en quelque sorte, des couleurs 
d’universalisme (§1). Puis, partant du constat de la totale adhésion des concepteurs unesciens 
de la déclaration avec le concept d’humanité sujet de droit, nous en discuterons les principaux 
arguments appliqués ici au génome (§2). Enfin, nous essayerons de dépasser l’analyse 
juridique classique du concept d’humanité pour constater qu’à l’instar de la dignité, son 
marqueur, il n’est peut-être qu’un idéal à poursuivre, une idée suivant laquelle l’homme doit 
se figurer qu’il existe une essence de l’humanité, laquelle, bien entendu, peut être située à 
tort  dans le génome humain (§3). 
 
 
§1 : La revivification de la dimension utopique de l’humanité par son génome 
 
Si le concept d’humanité entretient avec l’utopie des relations naturelles, déclinées depuis sa 
fondation à l’Unesco, le Projet Génome Humain lui-même est également d’essence utopique. 
L’appréhension de l’objet génome humain par l’Unesco sert en conséquence la remise au goût 
du jour et la revivification de la dimension utopique de son action. 
 
Humanité et utopie 
 
L’humanité est une conception universelle par nature de l’ensemble de la « famille 
humaine » ; en tant que concept juridique, elle est donc naturellement méta-étatique1324 et se 
distingue de la notion de communauté internationale. On entend par humanité la collectivité 
                                                                                                                                                        
nombreuses, toutes les formes de l’aide qu’il nous a apportée à cet égard. Qu’il s’agisse de rapports, de 
communications, de manuels, de séminaires ou de simples conversations, sa réflexion a constamment irrigué la 
nôtre. » 
1323  Ibid. p. 13 : « La vision et le message de R.-J. Dupuy, n’ont rien perdu de leur force, qui est celle de 
l’utopie en marche. » 
1324  Cf. par exemple R.-J. Dupuy, « L’émergence de l’humanité », in F. Mayor amicorum liber, op. cit. note 
1315 et p. 816 : « Un projet d’humanité ne peut être que multivocationnel. Ce qui suppose une conversion. Le 
droit international, l’Organisation des Nations unies et autres systèmes universels concernent les rapports entre 
États. Ceux-ci n’ont qu’indirectement des effets sur l’englobant. Il est, en revanche, saisi pour lui-même lorsque 
les hommes et les nations se pensent en l’humanité. » 
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des hommes en général, indifféremment de leur nationalité, hommes destinataires des droits 
de l’homme, eux aussi à vocation méta-étatique et universelle. 
Par humanité cependant, on entend aussi une « communauté humaine » dépassant les contours 
de l’ensemble des hommes contemporains. Elle est tout d’abord diachronique, réunissant 
l’ensemble des hommes, vivants, morts et à naître. R.-J. Dupuy l’a excellemment caractérisé 
tout au long de son œuvre : « La communauté (internationale) rassemble les contemporains ; 
l’humanité, concept interspatial et intertemporel, est faite non seulement des présents mais 
aussi de ceux qui viendront. »1325 
 
L’humanité est surtout un concept doté d’un sens historique qu’on peut qualifier d’utopique : 
celui de « l’humanité-promesse », conçue comme moyen de parvenir à la paix, voire au 
bonheur1326, depuis peu guidée par l’impératif de sa propre survie. 
 
En effet, l’utopie de l’humanité « s’affiche » en droit international comme une idéalité 
nécessaire1327. Il faut se souvenir que la pensée utopique est à la fois « exaspérante » en droit 
international en raison de la distance qui la sépare du réel, mais nécessaire à une analyse 
juridique enrichissante1328. 
Cette vision utopique se trouve dans les conceptions rêvées de l’humanité décrites par R.-J. 
Dupuy, celle d’un concept transcendant ou immanent naissant de l’imaginaire des nations ou 
des hommes et qui sert de référent pour le droit. L’utopie inspire le droit, elle déstabilise 
l’ordre établi en procédant à des « projections exhaltantes »1329. L’utopie continue de stimuler 
l’imaginaire des hommes pour penser l’humanité1330 ; l’utopie chez R.-J. Dupuy, dès lors 
qu’elle est constructive est vivifiante, « messianique »1331. 
                                                 
1325  R.-J. Dupuy, La Communauté internationale entre le mythe et l’histoire, Economica, Unesco, 1986 : 
p. 173. 
1326  R.-J. Dupuy, L’Humanité dans l’imaginaire des nations, op. cit. note 903. L’auteur décrit notamment 
les visions de l’humanité promesse telles qu’elles furent « rêvées » par Auguste Comte, Charles Fourrier, 
Proudhon ou Pierre Leroux ; une humanité « promise » soit par la science soit par l’histoire (p. 30-44). 
1327  Voir A. Lejbowicz, Philosophie du droit international, l’impossible capture de l’humanité, PUF, 1999, 
p. 288-309. Selon l’auteur, la pensée utopique qu’elle analyse notamment chez G. Scelle ou J. Buchmann est 
constitutive de la notion d’humanité, cette dernière renvoyant à un « “ou-topos”, un non-lieu comme préalable à 
l'émergence de l’humain sur lequel aucune appropriation n’est possible » (p. 300). 
1328  Ibid. p. 309 : « Arme de combat si peu redoutable, le droit international inspire cependant exaspération 
et lassitude en raison de la distance qui sépare le réel de l’utopie. Mais délaisse-t-on l’utopie, la juridicité du droit 
se ternit, l’analyse perd de son mordant et de sa puissance critique. » 
1329  R.-J. Dupuy, Droit, révolution, utopie, conclusions du colloque de Dijon de la Société française pour le 
droit international « Révolution et droit international », Pedone, 1990, p. 437. 
1330  R.-J. Dupuy, L’Humanité dans l’imaginaire des nations, op. cit. note 903, p. 58-60 : l’auteur affirme 
que si la notion de communauté internationale a désormais une existence juridique, elle le doit, même si ce n’est 
pas patent, aux mythes partagés par l’ensemble de l’humanité correspondant à des rêves de paix, de sécurité de 
bonheur ; à la projection par l’imaginaire d’une communauté mythique qui réaliserait ces objectifs, en réaction à 
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Les objectifs poursuivis par l’Unesco sont très clairement inscrits dans cette dimension 
utopique d’une humanité pacifiée, réconciliée au sortir des horreurs de la guerre, dont les 
clivages sont dépassés via l’action en faveur de l’éducation, de la science et de la culture. 
L’humanité à l’Unesco est fondamentalement une humanité-promesse. R.-J. Dupuy, 
d’ailleurs, n’écrivait-il pas que « l’utopie qui combat pour transformer la communauté 
internationale a comme cadre d’action par excellence l’organisation internationale »1332. 
Dès sa première conférence générale, l’Unesco se trouva confrontée à cette vision utopique : 
d’un côté fut promue la vision d’un humanisme délibérément utopique1333 (tendant pour 
l’organisation à rechercher le progrès de l’humanité dans le dépassement des croyances et des 
particularismes nationaux) et, d’autre part, à celle d’une action qui laisserait subsister « les 
nations, les drapeaux et les particularismes »1334. Ces deux visions, correspondant d’une part à 
la vision transcendantale de l’humanité et d’autre part à sa vision immanente, demeurent à 
                                                                                                                                                        
une « communauté subie » où règne la souffrance. « Sous le poids millénaire des souffrances qui l’accablent, 
l’humanité se réfugie dans l’utopie. Au côté du vieux rêve de paix perpétuelle qu’elle retrouve toujours, elle 
entend aujourd’hui d’autres messages du désir : comme ceux qui annoncent le développement et les droits de 
l’homme. Sans doute ces finalités se dégradent-elles souvent dans des mythes de moyens qui, se voulant recettes 
incomparables, bloquent la pensée. Mais il reste toujours une place pour l’utopie des fins, pour celle dont les 
modèles ne sont jamais que provisoires. Sa vigueur prophétique la fait émerger des profondeurs de la conscience 
au-dessus de la guerre des mythes subalternes. » 
1331  R.-J. Dupuy, La Communauté internationale entre mythe et l’histoire, Economica, Unesco, 1986, 
p. 60 : « Il existe deux notions de l’utopie : l’une noble et stimulante s’attache au fond des problèmes et en 
conçoit les solutions en termes de justice et d’équité ; elle se veut messianique, prophétique. L’autre est 
mécaniste ; elle se fonde sur la croyance en certaines structures qui, par elles-mêmes, devraient créer la cité 
parfaite ; elle bâtit des univers rationnels et glacés qui seraient parfaitement invivables comme les édifices 
sociaux de Platon, de Moore ou de Campanella […]. » 
1332  R.-J. Dupuy, Droit, révolution, utopie, conclusions du colloque de Dijon de la Société française pour le 
droit international « Révolution et droit international », Pedone, 1990, p. 439. Dupuy relève cependant dans son 
développement que l’émergence de l’humanité contemporaine est moins guidée par l’utopie que par la réalité qui 
lui fait prendre conscience de sa fragilité. 
1333  Cf. C. Bekri, L’Unesco, une entreprise erronée ?, Publisud, 1991, p. 154-160 : c’est Julian Sorell 
Huxley, secrétaire exécutif de la commission préparatoire de la 1re conférence générale, qui livra cette vision 
dans l’introduction générale du programme de 1947 : « […] ainsi derrière la multiplicité existe un but unique qui 
englobe tout : la recherche d’un système d’idées et de principes, d’une conception et d'une philosophie générales 
de synthèse, qui aident le monde moderne à sortir du chaos des séparatismes actuel et à découvrir une unité 
réelle, et, dans un sens plus large encore, qui aident l’espèce humaine à prendre conscience de ses possibilités et 
à remplir sa destinée le plus rapidement possible. Les mesures pratiques prises par l’Unesco doivent, par 
conséquent, être considérées comme des applications concrètes de cette idée et doivent être choisies en vue de 
contribuer à l’unité mondiale et à une plus large réalisation des possibilités humaines ». 
 Pour l’auteur, Huxley « était persuadé que ce n’est pas en intégrant toutes les contradictions des cultures 
et les croyances que l’Unesco pourrait faire œuvre utile ; même si les États arrivaient à de mettre d’accord sur un 
objectif et un programme d’activités, il manquerait l’essentiel, une doctrine d’ensemble cohérente et conforme à 
un idéal ». 
1334  Ibid. p. 158-161 : cette vision « à la fois optimiste et utopique » de Huxley, qui supposerait « pour la 
pleine réalisation de l’idéal » de l’organisation « la disparition des États », est selon l’auteur la base de 
l'ambiguïté qui a présidé à la fondation de l’Unesco : Jacques Maritain, proposa une autre vision fondée sur une 
conception « plus réaliste, pragmatique et moins ambitieuse ». Il faut noter que la thèse de l’auteur suivant 
laquelle l’Unesco s’est peu à peu fourvoyée repose sur l’idée que, pour différentes raisons, ce dont l’organisation 
souffre, c’est du manque de conviction et de foi dans sa mission (p. 221). 
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l’Unesco, mais n’entament en rien la figure de l’humanité-promesse, présente notamment 
dans son acte constitutif, en référant notamment à la « solidarité intellectuelle et morale de 
l’humanité » au 5e considérant de son préambule1335. L’humanité se situe nettement dans une 
conception d’une humanité existant au-delà des nations par les traits qu’elle a en commun et 
susceptible de fonder la paix, d’une humanité dont l’avènement est espéré. 
Les liens fondamentaux entre concept d’humanité et utopie se révèlent donc aisément. 
L’humanité qui comporte en elle-même la promesse et l’idéal d’une communauté pacifiée 
serait nécessairement constituée d’un ingrédient utopique créateur. Cet ingrédient s’est 
également révélé constitutif, de façon plus surprenante, du Projet Génome Humain. 
 
Utopie et Projet Génome Humain 
 
Le Projet Génome Humain a constitué le bouillon de culture au sein duquel se développèrent 
les ferments de notre texte. Ce grand projet de big science dont nous avons déjà décrit les 
principaux objectifs entretient lui aussi des rapports avec l’utopie. C’est le facteur commun 
constitué par ces communes caractéristiques utopiques qui pourra permettre de mieux 
comprendre les rapports entre l’humanité et son génome, lesquels, considérés ensemble, 
donnent l’occasion à l’Unesco de revivifier l’universalisme qui lui est inhérent. 
 
Nous avons exposé, en retraçant l’historique du Projet Génome Humain dans notre première 
partie1336, qu’il était avant tout un projet politique plus que scientifique, mais il est possible, 
en suivant les analyses de Lucien Sfez1337, de reconnaître les liens qu’il entretient avec 
l’utopie. 
En effet, selon L. Sfez, l’utopie, telle qu’il en a étudié les différents développements depuis le 
XVIe siècle, se caractérise par cinq « marqueurs » principaux. Tous ces marqueurs sont, selon 
l’auteur, réunis dans le cadre d’un projet comme celui du génome humain1338. L’utopie est 
                                                 
1335  Acte constitutif de l’Unesco, 5e considérant du préambule : « (les gouvernements des États parties à la 
présente convention, au nom de leurs peuples, déclarent) […] : Qu’une paix fondée sur les seuls accords 
économiques et politiques des gouvernements ne saurait entraîner l’adhésion unanime, durable et sincère des 
peuples et que par conséquent, cette paix doit être établie sur le fondement de la solidarité intellectuelle et morale 
de l’humanité ». 
1336  Voir supra, nos développements titre I, chap. I, section 2, §1, B). 
1337  L. Sfez, La Santé parfaite, Éditions du Seuil, 1995. Voir aussi les exposés de ses analyses in 
Dictionnaire de la culture juridique, op. cit. note 659, entrée « Utopie et idéologie ». 
1338  L’auteur analyse également, dans La Santé parfaite, le projet Biosphère II, également qualifié de projet 
de big science, comme utopique. 
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d’abord caractérisée par un lieu fermé dans lequel elle est supposée se dérouler1339 : il s’agirait 
ici du lieu fermé des laboratoires de biologie moléculaire1340. L’utopie est, en deuxième lieu, 
caractérisée par la toute-puissance du narrateur : dans le cas du Projet Génome Humain, les 
narrateurs sont les experts, les savants qui ont proclamé que le génome humain était « le livre 
de la vie » et qui détiennent sur lui une puissance créatrice1341. En troisième lieu, sont 
instaurées en utopie des règles de vie extrêmement strictes et hygiénistes1342 ; dans le cadre du 
Projet Génome Humain, l’auteur utilise alors son concept de « santé parfaite ». En matière de 
génétique, la santé parfaite consiste à traquer par les tests les « mauvais gènes » et à les 
éradiquer. L’ennemi n’est plus à l’extérieur mais en nous ; le corps est rendu transparent, 
déchiffrable. Les nouvelle règles de vie allant de l’acceptation des tests à celle de la thérapie 
génique sont alors fondées sur une « nouvelle morale scientifique » selon laquelle il est juste 
de se plier à ces investigations génétiques1343. 
En quatrième lieu, l’utopie est toujours dominée par un imaginaire technique, qu’il n’est pas 
difficile de mettre en lumière dans le cadre du génome humain, tant le rôle de la machine 
(notamment le séquençeur, couplé à l’ordinateur) est important. Cette technologie, comme 
dans les utopies du XIXe siècle, a un pouvoir ordonnateur, prédictif et déterminant1344. Elle ne 
laisse aucune place au hasard ni au caché. On sait que cette place est également déniée au 
hasard, dans la conception d’un gène omnicausal et omnipotent dominée par un 
                                                 
1339  L. Sfez, « Utopie et idéologie, analyses », in Dictionnaire de la culture juridique, op. cit. note 659, 
entrée « Utopie et idéologie » p. 1505 : « Isolé, isola, une île, lieu clos en ses frontières et à l’abri de toute 
contamination. L’île est défendue contre l’extérieur, ce ne sont que digues, remparts et fossés ou bien encore 
océans tumultueux et rivages inabordables. Si le voyageur y aborde, il passera par un crible avant d’être admis. » 
1340  Ibid. p. 231 : les laboratoires de biologie moléculaire sont « les lieux isolés de l’intrigue ». « Les 
laboratoires de génétique sont des forteresses défendues par les chercheurs contre l’ennemi potentiel prêt à en 
voler les secrets. » 
1341  Ibid. p. 118 : « Pour être crédible, le projet doit être écrit non par un seul auteur, dont la subjectivité 
serait à porter au compte d’une fantaisie, mais par des gens qualifiés, compétents, et dont l’objectivité ne peut 
être mise en doute : la communauté scientifique répond à cette exigence. L’auteur du projet d’unique devient 
multiple. Cependant, cet auteur multiple a toujours pour fonction d’être le maître de la parole et de la vérité. » 
1342  L. Sfez, « Utopie et idéologie », in Dictionnaire de la culture juridique, op. cit. note 659, entrée 
« Utopie » p. 1505. L’auteur cite plusieurs exemples de règles hygiénistes instaurées au sein des œuvres 
utopiques qu’il a étudiées : « Les habitants doivent être beaux, bien faits et aimer les plaisirs (l’abbaye de 
Thélème) […]. La loi exige chasteté et pureté et éloigne l’adultère […] Propreté du corps est propreté de l’âme. » 
1343  L. Sfez, La Santé parfaite, op. cit. note 1337 p. 119 : « Après avoir été isolé, le germe fautif (le gène) 
est traqué, expulsé ou transformé. Mais comme cet étranger c’est nous-mêmes, il faut que nous ayons la volonté 
de l’extirper de notre propre corps, de le rendre visible, et que nous nous soumettions aux tests non plus de 
morale mais de biologie. […] C’est la morale scientifique qui devient notre propre « intérieur », elle est entrée 
au-dedans de notre être, au lieu de rester une morale extérieure soumise au désordre de l’environnement ou à la 
résistance des esprits forts. La purification est totale […]. » 
1344  Ibid. p. 120, « L’utopie classique souhaitait des hommes robustes et quasiment indestructibles ; le 
projet lui, vise la santé parfaite. Ses principes sont toujours les mêmes, le hasard y est honni, la prévisibilité est 
un de ses axiomes favoris, il faut pouvoir prédire pour inscrire. Il ne s’agit plus de remède mais de réécriture des 
déterminations ». 
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programme1345. On sait par ailleurs que le décryptage était censé révéler tous les secrets, avant 
que de tout soigner. 
Enfin, le dernier « marqueur » de l’utopie est la volonté d’un retour aux sources. L’utopie 
n’est proposée ou imaginée que pour retourner en une humanité originelle, adamique, à un 
Éden retrouvé. Pour L. Sfez, l’idée du retour aux sources est patente également dans les 
arcanes du Projet Génome Humain, mais ce retour aux sources est proposé une fois que sera 
réalisée « la santé parfaite » ; l’origine est placée après la réalisation du projet1346. L’analyse 
est pénétrante, mais il nous semble que le Projet Génome Humain en cherchant, à travers la 
séquence théorique du génome de l’homme, son programme de développement ainsi que celui 
de l’espèce tout entière (le moule de l’espèce) depuis la nuit des temps, n’est pas exempt 
d’une visée de retour aux sources, au sens premier du terme. 
 
Ainsi se révèle parfaitement l’épaisseur des liens qui relient concept d’humanité-promesse 
telle que caractérisée par R.-J. Dupuy, Projet Génome Humain, et utopie. Est ainsi démontré, 
selon nous, que l’Unesco, déjà promotrice d’une idée utopique d’humanité, s’emparant d’un 
objet tel que le génome humain, dont le projet de décryptage présente également le caractère 
d’une utopie, fait ici correspondre, dans leurs caractères communs utopiques, les deux 
notions. 
Le génome humain (dont il faut se souvenir du caractère fondamentalement universel et 
transtemporel comme le concept d’humanité lui-même) devient ainsi facilement le symbole, 
en utopie, de cette dernière ; s’il « sous-tend l’unité foncière de la famille humaine » comme 
l’énonce l’article 1 de notre texte, il redore surtout son blason utopique. À un concept 
d’humanité contesté par l’inaplicabilité des droits de l’homme qu’il engendre ou par son 
excessive occidentalisation, le génome humain, universel par excellence, diachronique 
comme l’humanité elle-même, animé par le souffle vertueux de l’utopie, vient donner du 
corps ; il le revivifie. 
 
Ainsi, H. Gros Espiell peut-il écrire dans son article hommage à R.-J. Dupuy : « L’utopie est 
un élément essentiel, un motif dans la création d’un avenir meilleur, une force pour 
                                                 
1345  Cf. supra, nos développements titre I, chap. I, section 2, §2 « le programme génétique, produit du gène 
causal ». 
1346  Ibid. p. 121 : « Il s’agit de fonder de nouveau une origine, d’établir de nouveaux paradigmes, de renier 
en somme les anciennes valeurs et de tenter l’origine non plus en arrière mais en avant ; l’origine est ce qui nous 
attend une fois que les projets seront menés à bien. Nous marchons vers notre origine et devons devenir ce que 
nous sommes vraiment. Au bout de la route nous attend ce que nous sommes vraiment. » 
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l'amélioration de l’homme, de chaque homme et de tous les hommes, en un mot de 
l’humanite. » ғ1347 
Ce concept en regain que constitue l’humanité lorsqu’on la met en rapport avec son génome 
fait l’objet également d’une construction juridique doctrinale qui la promeut en qualité de 
sujet de droit. 
 
 
§2 : La foi en l’humanité sujet de droit 
 
Les juristes en droit international qui ont participé à l’élaboration de notre texte et 
spécifiquement le président de la Commission juridique du CIB, H. Gros Espiell, sont animés 
d’une véritable foi dans le concept juridique d’humanité comme sujet de droit. 
 
Pourtant, la question de l’humanité comme sujet de droit n’est pas résolue en droit 
international. La majorité de la doctrine considère que l’humanité ne peut être regardée 
comme un sujet de droit, seule la communauté internationale se verrait reconnaître un certain 
statut juridique. 
La question d’une humanité sujet de droit reste donc en suspens, tout au plus peut-on recenser 
les mentions de l’humanité au sein de textes de nature juridique. 
 
L’humanité, sujet de droit à l’Unesco 
Si on se réfère à la pensée de H. Gros Espiell, président de la Commission juridique du CIB 
au moment de l’élaboration de la DUGH, lorsqu’il interprète la pensée de R.-J. Dupuy, 
l’humanité est sans conteste un sujet de droit international. Ce concept est novateur, voire 
« révolutionnaire », et ne pas le reconnaître procède d’une conception passéiste du droit 
international. L’humanité, selon l’auteur, relève d’une « création conceptuelle ». Il s’agit donc 
bien là d’une construction doctrinale n’engageant a priori que son auteur, au sens de l’article 
38 du statut de la Cour internationale de justice, qui définit comme doctrine « les positions 
des auteurs des société savantes ou des organes appelés à formuler des opinions juridiques 
sans engager les sujets de droit »1348. Ainsi cette analyse doctrinale serait-elle de nature soit à 
                                                 
1347  H. Gros Espiell, « Droits de l’homme et droits de l’humanité », in René-Jean Dupuy, une œuvre au 
service de l’humanité, Unesco, 1999, p. 30. 
1348  Voir P. Dailler et A. Pellet, Droit international public, op. cit. note 484 : « Les moyens de 
détermination des règles de droit, la doctrine, définition » p. 394 et 395. Selon les auteurs, cette définition issue 
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« aider à la détermination du droit international », soit à « exercer une influence sur son 
évolution »1349. 
 
Cette interprétation que H. Gros Espiell défend depuis longtemps à l’Unesco1350 et qu’il 
défendit lors des débats au sein de la Commission juridique du CIB1351 est également 
soutenue par M. Bedjaoui1352. Ce dernier, qui fut conseiller juridique à l’Unesco, est en outre 
membre du CIB et de sa Commission juridique. 
C’est dans son ouvrage, Vers un nouvel ordre économique international, édité par l’Unesco, 
que M. Bedjaoui expose son adhésion à la doctrine de l’humanité sujet de droit, en indiquant 
citant l’œuvre de R.-J. Dupuy  que le droit international avec la naissance d’un « nouveau 
sujet de droit international » « élargit son horizon […] dans une approche globale qui dépasse 
les hommes et les États et qui ouvre des perspectives infinies », l’homme pensant sa finalité 
« en tant qu’espèce »1353. 
Il n’est pourtant pas patent que les promoteurs du « nouvel ordre économique 
international »1354, attachés à rompre avec le colonialisme et à installer les droits des pays en 
                                                                                                                                                        
du statut de la CIJ est « historiquement située », mais elle demeure utile ; le rôle de la doctrine étant encore très 
important sur des questions à propos desquelles les États « répugnent à exprimer des opinions juridiques » qui 
« pourraient créer des précédents ». 
1349  Ibid. p. 395. 
1350  Voir par exemple, H. Gros Espiell, « Les fondements juridiques du droit à l’aide humanitaire », in 
Colloque international sur le droit à l’aide humanitaire, 25-27 fév. 1995, document Unesco SHS-
95/CONF.805/4/. L’auteur défend la corrélation stricte entre devoir et droit d’action humanitaire. Le premier 
paragraphe de sa contribution situe la réflexion sur le concept d’humanité : « L’aide humanitaire, à l’échelle 
mondiale, constitue aujourd’hui une nécessité. Elle est liée à ce que doit être impérativement la communauté 
internationale, à l’idée que l’humanité est une réalité institutionnelle, morale, juridique et culturelle, fondée sur la 
solidarité entre tous les hommes, tous les États et tous les peuples. » (Nous soulignons). 
1351  Voir la relation des propos de H. Gros Espiell, lors de la 4e réunion de la Commission juridique, in 
Genèse de la DUGH, p. 55 : « Le concept de patrimoine commun de l’humanité s’est progressivement imposé en 
droit international, en particulier au début des années 1960 dans le droit de la mer. Il s’étend pour la première 
fois à la spécificité même de l’humanité, en même temps qu’à ce qui est au plus intime des êtres humains, à 
savoir le génome de chacun d’entre eux. L’humanité n’a pas ici une acception philosophique. Elle renvoie à une 
notion de portée juridique, l’humanité étant érigée en sujet de droit international, avec des droits et des 
responsabilités vis-à-vis d’elle-même et des générations à venir. » 
1352  Voir le discours de M. Bedjaoui à la 3e session du CIB, Actes de la 3e session du CIB, document 
Unesco DRG.95lWS. 1, p. 114. L’auteur continue la plaidoirie qu’il avait entamée dans son ouvrage Le Nouvel 
Ordre économique international, en faveur d’une application étendue d’un concept, loyalement conçu, de 
patrimoine commun de l’humanité. De ce concept découle celui d’une humanité sujet de droit international. 
1353  M. Bedjaoui, Pour un nouvel ordre économique international, Unesco, 1979, p. 243-247 
1354  L’expression « nouvel ordre économique international » ou « NOEI » est issue de deux résolutions de 
la 6e session extraordinaire de l’Assemblée générale des Nations unies (9 avr.-2 mai 1974) : « Déclaration 
concernant l’instauration d’un nouvel ordre économique international », no 3201 (S-VI) et « Programme d’action 
concernant l’instauration d’un nouvel ordre économique international », no 3201 (S-VII). Cette déclaration et ce 
programme s’inscrivent dans une démarche volontariste de compensation et de justice au profit des pays en voie 
de développement. Le préambule du texte de la déclaration reconnaît en effet qu’« il s’est révélé impossible de 
réaliser un développement harmonieux et équilibré de la communauté internationale dans l’ordre économique 
actuel » et proclame « solennellement » la détermination de l’ONU à instaurer « d’urgence » « un nouvel ordre 
économique international, fondé sur l’équité, l’égalité souveraine, l’interdépendance, l’intérêt commun et la 
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développement sur leurs propres ressources nationales1355 aient entendu soutenir cette théorie 
reliée à une vision de gestion commune des ressources. Du reste, M. Bedjaoui fait état des 
doutes jetés sur la notion de patrimoine commun de l’humanité1356, concept qui a pu être 
considéré comme « récupéré » par les pays riches aux dépens des pays en développement. 
Mais, s’il lie en effet fortement le patrimoine commun de l’humanité au concept d’humanité 
sujet de droit, il soutient que le patrimoine commun de l’humanité peut toujours se révéler 
fécond « s’il est appliqué loyalement pour la promotion d’un nouvel ordre économique 
international »1357. Il conçoit même son extension au-delà de la matière inerte ou fabriquée 
« pour régir directement la matière vivante, le peuple et surtout l’homme qui doit être le 
premier destinataire de la norme juridique internationale »1358. 
 
Si ces positions doctrinales ont à coup sûr influencé le CIB dans son travail de rédaction, elles 
n’en demeurent cependant que l’opinion d’auteurs éminents. 
En revanche, il faut relever que tant le directeur général de l’Unesco1359 que le directeur de la 
division de l’éthique et des technologies1360 ont clairement exprimé leur soutien à la doctrine 
de l’humanité sujet de droit. 
                                                                                                                                                        
coopération entre tous les États, indépendamment de leur système économique et social, qui corrigera les 
inégalités et rectifiera les injustices actuelles, permettra d’éliminer le fossé croissant entre les pays développés et 
les pays en voie de développement et assurera dans la paix et la justice aux générations présentes et futures un 
développement économique et sociale qui ira en s’accélérant […] ». 
1355  Voir à ce sujet H. Ruiz-Diaz, « Une tribune pour les pays du Sud », Le Monde diplomatique, sept. 
2005, p. 20 et 21. Les deux résolutions précitées sont l’aboutissement d’un mouvement tendant, une fois la 
décolonisation acquise, à favoriser le développement des pays du Sud auxquels les Nations unies ont toujours 
servi de tribune ; elles viennent après la création de la Cnuced (Conférence des Nations unies pour le commerce 
et le développement) en 1964. La Cnuced tend à promouvoir un principe de justice et un rétablissement de 
l’équilibre en matière économique au profit des pays en développement. 
 L’article I-1 de la résolution 3202 (S-VI) intitulé « Matières premières » indique que tous les efforts 
devraient être faits « pour mettre un terme à toutes les formes d’occupation étrangère, de discrimination raciale, 
d’apartheid, de domination et d’exploitation coloniales, néocoloniales et étrangères grâce à l’exercice de la 
souveraineté permanente sur les ressources naturelles ». « Les résolutions NOEI seront complétées à la fin de 
1974 par la déclaration sur les « droits et devoirs économiques des États dans leurs rapports mutuels. Y sont 
affirmés : le droit à la nationalisation […] la soumission des transnationales aux lois de l’État d’accueil […]. » 
1356  Ibid. p. 227-243 : voir notamment p. 230 : « Si la notion de patrimoine commun de l’humanité est 
féconde [...] elle n’en comporte pas moins des dangers évidents par l’application à sens unique qu’elle risque de 
comporter et par sa “récupération” par de grandes puissances à leur bénéfice exclusif […], il ne faudrait pas que 
la théorie actuelle du patrimoine commun de l’humanité aboutisse à une nouvelle fonction historique cachant 
mal une autre forme de domination ou de partage léonin des biens de l’empire de la mer. » 
1357  Ibid. p. 245 : « Il importe de se rendre compte qu’une généralisation progressive de ce concept revêt un 
caractère proprement révolutionnaire, engendrant une métamorphose complète du droit international, qui 
correspond à des mutations profondes dans le mode d’existence et la qualité de vie de tous les hommes. » 
1358  Ibid. p. 245. 
1359  Voir le discours de F. Mayor, au Colloque international sur le patrimoine commun de l’humanité, 
intitulé Nuevos horizontes para el patrimonio comùn de la humanidad, 12 juin 1999, document Unesco 
DG/99/25. Il s’agit ici pour le directeur général de proposer un élargissement du concept mais aussi de 
« suggérer ainsi qu’avec le patrimoine commun de l’humanité, c’est l’humanité en tant que telle qui devient 
directement titulaire des droits sur ce patrimoine commun, acquérant ainsi le statut de sujet du droit international, 
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Le directeur général, lorsqu’il prône, en 1999, un élargissement du concept de patrimoine 
commun de l’humanité, développe l’idée que « l’humanité est directement titulaire des droits 
sur ce patrimoine » en « acquérant ainsi le statut de sujet de droit international ». F. Mayor va 
même jusqu’à imaginer un mode d'exercice de ses droits par une organisation internationale 
ou une autorité spécifique1361, ou alors par les États selon la théorie dite du « dédoublement 
fonctionnel »1362. 
Nous sommes donc en présence d’une théorie soutenue par des experts et des membres de 
l’administration de l’organisation internationale, plus précisément de l’expression d’une 
opinion de l’administration d’une organisation internationale et notamment de son plus haut 
fonctionnaire. Il est évident, en revanche, que tant l’Unesco elle-même, en sa qualité 
d’organisation internationale, que les États représentés à l’Unesco et qui ont adopté à la 
Conférence générale le texte de la DUGH ne peuvent se voir attribuer l’adhésion à une telle 
position doctrinale, même si, à l’Unesco, le rôle du directeur général peut aller jusqu’à 
orienter la politique de l’organisation1363. 
                                                                                                                                                        
qualité d’abord réservée aux seuls États, et aujourd’hui, grâce aux droits de l’homme, étendue aussi à tous les 
individus et à toutes les personnes ». 
1360  G. Kutukdjian, « Fondements philosophiques de la Déclaration universelle sur le génome humain », in 
La Vie, une énigme, op. cit. note 36, p. 127 : « Dans ce contexte (celui du patrimoine de l’humanité appliqué au 
génome humain), l'humanité n’a pas une acception philosophique. Ici elle renvoie à une notion de portée 
juridique, l’humanité étant érigée en sujet de droit international avec des droits et des responsabilités vis-à-vis 
d’elle-même et des générations à venir. » On notera que l’auteur reprend exactement dans les mêmes termes les 
propos de H. Gros Espiell tels que relatés lors de la 4e réunion de la Commission juridique du CIB, cf. supra, 
note 1301. 
1361  F. Mayor, Nuevos horizontes para el patrimonio comùn de la humanidad, op. cit. note 1359 p. 6 : « Si 
avec le patrimoine commun de l’humanité c’est l’humanité qui devient le sujet actif du droit, la question n’en 
reste pas moins posée de savoir qui agira en son nom, en tant qu’humanité : est-ce la communauté internationale 
organisée au sein de l’ONU et, selon le cas, une des institutions spécialisées du système, par exemple l’Unesco 
pour tout ce qui concerne le patrimoine culturel ? Ou faudra-t-il comme pour le fond des mers, créer une autorité 
spécialisée appelée à gérer et à exploiter les droits y relatifs ? Le large éventail des possibilités qui est ainsi 
ouvert n’exclut nullement une délégation des compétences en la matière aux États et à leurs émanations 
administratives. » 
1362  Ibid. p. 6 : « Le large éventail des possibilités qui est ainsi ouvert n’exclut nullement une délégation des 
compétences en la matière aux États et à leur émanations administratives ». II s’agit ici de la théorie développée 
par Georges Scelle ; voir P. Dailler et A. Pellet, Droit international public, op. cit. note 484. La société 
internationale présente une carence institutionnelle de ne pas avoir de législateur, ce sont donc les destinataires 
mêmes des normes qui les instituent en se « dédoublant ». 
1363  Cf. P. Dailler et A Pellet, Droit international public, op. cit. note 484  p. 635 : « Le directeur général de 
l’Unesco et de certaines autres institutions spécialisées a compétence pour formuler des propositions en vue des 
mesures à prendre par la Conférence et le Conseil, ce qui lui donne le droit de prendre la parole pour défendre 
ses projets. Dès lors, si par sa stature et son expérience il parvient à faire accepter ses choix aux organes 
intergouvernementaux, c’est lui qui, en réalité, déterminera l'orientation et la ligne de conduite générale de 
l’organisation. » 
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En effet, si le thème de l’humanité sujet de droit a pu être discuté à deux reprises au sein de la 
Commission juridique du CIB1364, on constate que les documents relatant les débats et les 
décisions du Comité d’experts gouvernementaux1365 ainsi que la note explicative émanant de 
l’administration de l’Unesco mais présentée à la Conférence générale font, quant à eux, 
mention des notions de « communauté internationale » ou de « communauté des États »1366. 
Même H. Gros Espiell, dans son document de présentation de la Déclaration universelle sur le 
génome humain, au sein de l’ouvrage retraçant sa genèse1367, évoque la responsabilité de 
« l’humanité » mais fait de la « communauté internationale » le destinataire de cette 
responsabilité à l’exclusion de toute référence à l’humanité sujet de droit. 
La notion doctrinale est donc toujours en débat à l’Unesco et elle se confronte 
traditionnellement avec la notion moins controversée de communauté internationale. 
 
À l’Unesco, nous avons pu trouver les traces de débats sur cette position doctrinale cristallisés 
autour des travaux qui se donnent pour objectif la préservation des intérêts des générations 
futures lors de l’élaboration de la Déclaration sur la responsabilité des générations présentes 
                                                 
1364  La Commission juridique était une entité spécifique créée au sein du CIB, lui-même composé d’experts 
indépendants des États. C’est lors de la 4e session de la réunion juridique (27 avr. 1994) et de la 7e session (3-
4 oct. 1996) que fut discutée la question de l’humanité sujet de droit. 
1365  Voir par exemple les commentaires du CIB dans l’Analyse des propositions présentées par les États 
sur l’avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la personne humaine, 
document Unesco BIO-97/CONF-201/3 Add, p. 2, point 6, où la communauté internationale apparaît également 
comme défenderesse des droits de l’humanité : « La communauté internationale doit, dans le même temps, 
trouver les moyens de s’assurer que l’humanité tout entière pourra partager les résultats des avancées 
scientifiques et technologiques. » 
 Voir aussi les nombreuses références à la communauté internationale dans le document du CIB 
présentant au Comité d’experts gouvernementaux le projet de déclaration, document Unesco BIO-97/CONF-
201/4. Il y est notamment question du choix de la forme déclarative susceptible d’entraîner une adhésion plus 
rapide de la communauté internationale (§10), de la responsabilité de la communauté internationale pour 
prévenir les dangers menaçant l’intégrité de l’espèce (§15), et du devoir des États tant au plan national « qu’au 
titre de membres de la communauté internationale » en matière d’information, de formation et d’éducation à la 
bioéthique (§93). 
1366  Note explicative du Projet de Déclaration universelle sur le génome humain, en date du 18 août 1997, 
document Unesco, Rapport final du Comité d’experts gouvernementaux pour la mise au point d’une déclaration 
sur le génome humain, document Unesco BIO-97/CONF.201/6 Annexe I B), p. 16. Ladite note qui a été rédigée 
par le secrétariat en collaboration, notamment, avec la présidente du CIB et le président du comité de rédaction 
du Comité d’experts gouvernementaux, après l’adoption par consensus du projet de DUGH par le Comité 
d’experts gouvernementaux. Ladite note n’a pas vocation à servir d’outil d’interprétation du texte mais 
seulement d’en éclairer la lecture (voir point 5 de l’introduction) ; elle dresse tout de même un inventaire des 
destinataires des « obligations morales » contenues au sein de la DUGH : « La déclaration constitue un 
engagement moral pour les États et la communauté internationale. Bien qu’ayant une portée juridique, elle n’a 
pas de valeur contraignante[…]. » (Point 2 de l’introduction). 
1367  Genèse de la DUGH, op. cit. introduction de H. Gros Espiell, p. 3 : « L'idée est de souligner que les 
recherches sur le génome humain et les applications qui en découlent engagent la responsabilité de l'humanité 
tout entière, dans l’intérêt des générations présentes et futures. En effet, la recherche peut affecter à la fois les 
individus et l’espèce humaine. Cette responsabilité de la communauté internationale constitue un impératif 
éthique majeur. C’est en ce sens que le concept de patrimoine de l’humanité doit être entendu. »  
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envers les générations futures1368, ou encore lors de travaux de commissions spécialisées 
comme ceux de la Comest1369. La Déclaration précitée1370, issue de travaux précédemment 
diligentés par l’Unesco et l’équipe Cousteau, tend à promouvoir un principe général de 
responsabilité des générations présentes envers les générations futures et un concept juridique 
d’humanité disposant de droits1371 : à son maintien et à sa perpétuation1372, à la protection de 
son environnement1373, à la gestion durable de son patrimoine1374, à la préservation de son 
génome et de la biodiversité en général1375. Le concept d’humanité s’édifie ici cependant 
(malgré l’affirmation du préambule sur la nécessité d’établir une solidarité 
intergénérationnelle1376 pour la continuité de l’humanité) en établissant une catégorisation 
entre les générations présentes qui ne sont titulaires que d’obligations  et les générations 
futures seules titulaires de droits. Les destinataires d’obligations sont désignés en article 12 : 
« les États, les Institutions du système des Nations unies, les autres organisations 
intergouvernementales et non-gouvernementales, les individus, les entités publiques et 
privées ». Alors que ce texte en donnait l’occasion, aucun éclairage n’est en conséquence 
donné sur la personnalité juridique de l’humanité. L’humanité est d’une part scindée entre 
générations présentes et futures, les titulaires d’obligations sont des sujets de droit classiques, 
tandis que les destinataires des droits restent nommés de manière floue, sous le vocable de 
                                                 
1368  Déclaration sur la responsabilité des générations présentes envers les générations futures, adoptée le 
12 nov. 1997 par la 29e conférence générale de l’Unesco. 
1369  Voir notamment le rapport de la sous-commission de la Comest sur « l’éthique de l’espace extra-
atmosphérique » du 10-11 juil. 2000, point 10 : « En ce qui concerne les traités existants, l’humanité peut-elle 
être un sujet de droit international ? » 
1370  La Déclaration sur la responsabilité des générations présentes envers les générations futures est issue 
d’une collaboration entre l’équipe Cousteau et l’Unesco ayant abouti à l’adoption d’une « Déclaration 
universelle des droits de l’homme des générations futures » le 26 fév. 1994. Ce travail a ensuite été repris par 
l’Unesco pour parvenir à un texte normatif. Le préambule fait état de la préoccupation suscitée par les menaces 
sur l’existence même de l’humanité et vise dans le dispositif, en article 3, « le maintien et la perpétuation de 
l’humanité », en article 4 « la préservation de la vie sur terre ». 
1371  Le texte entier est mû par une conception transpatiale de l’humanité ; il attribue aux générations futures 
des droits (au maintien de la vie, de la biosphère, du génome humain, du patrimoine commun de l’humanité) et 
aux générations présentes des devoirs. Le titulaire de ces droits n’est pas nommé autrement que sous le vocable 
« générations futures » tandis que les obligations reposent quant à elles très clairement sur « les États, les 
institutions du système des Nations unies, les autres organisations intergouvernementales et non-
gouvernementales, les individus, les entités publiques et privées ». 
1372  Article 3 de la Déclaration sur les responsabilités des générations présentes envers les générations 
futures. 
1373  Article 5 de la Déclaration sur les responsabilités des générations présentes envers les générations 
futures. 
1374  Article 8 de la Déclaration sur les responsabilités des générations présentes envers les générations 
futures. 
1375  Article 6 de la Déclaration sur les responsabilités des générations présentes envers les générations 
futures. 
1376  Déclaration sur les responsabilités des générations présentes envers les générations futures, préambule, 
6e considérant : « Affirmant la nécessité d’établir des liens nouveaux, équitables et globaux de partenariat et de 
solidarité intragénération ainsi que de promouvoir la solidarité intergénérationnelle pour la continuité de 
l’humanité. » 
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« générations futures ». Les observations des États membres sur le projet de texte font du reste 
état d’une opinion défavorable quant au caractère non-défini juridiquement des attributaires 
de ces droits1377. 
 
Une évolution notable se dessine avec la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits 
de l’homme récemment adoptée, le 19 octobre 2005, par la 33e conférence générale de 
l’Unesco. Ce texte, qui se donne pour ambition de couvrir l’ensemble des champs 
d’intervention, en bioéthique, relatifs à l’humain1378, fait mention de l’humanité et du 
maintien nécessaire des conditions de sa survie1379. Cependant, il convient de relever que c’est 
ici la communauté internationale qui est désignée à la fois comme titulaire d’obligations et de 
droits. Les obligations reposent certes sur les États1380, mais c’est bien la communauté 
internationale qui semble ici représenter l’humanité1381. 
 
Une analyse juridique interne à l’Unesco sur l’ensemble des déclarations adoptées par 
l’Organisation1382 confirme par ailleurs que si ces dernières, dépourvues de force obligatoire, 
                                                 
1377  Voir les observations des États membres sur le projet de Déclaration sur la responsabilité des 
générations présentes envers les générations futures. Groupe de travail d’experts gouvernementaux sur le projet 
de déclaration sur la sauvegarde des générations futures, document Unesco SHS-97ICONF.20714, en date du 
27 juin 1997. Voir notamment la réponse du ministère del Ambienne y de los Recursos Naturales Renovables ; 
outre le ton très ironique envers le projet même de conférer des obligations aux personnes nées envers des 
personnes non-nées, il fait montre d’un doute sur la notion d’humanité comme sujet de droit possesseur du 
patrimoine commun de l’humanité : « Dans ce contexte, on pourrait se demander à qui s’adresse l’article 7 Nul 
ne peut revendiquer un droit exclusif sur le patrimoine commun de l'humanité, reconnu comme tel aujourd’hui et 
dans les années à venir. Qui le revendique ? Au nom de qui et dans les mains de qui se trouve ce patrimoine ? » 
1378  Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme, voir « Dispositions générales », 
article 1er : Portée 1 : « La présente Déclaration traite des questions d’éthique posées par la médecine, les 
sciences de la vie et les technologies qui leur sont associées, appliquées aux êtres humains, en tenant compte de 
leurs dimensions sociale, juridique et environnementale. » 
1379  Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme : voir 4e considérant du préambule, 
où il est question des « dilemmes et controverses ». Voir aussi le 12e considérant du préambule relatif à la 
protection des humains comme partie intégrante de la biosphère : « Consciente que les êtres humains font partie 
intégrante de la biosphère et qu’ils ont un rôle important à jouer en se protégeant les uns les autres et en 
protégeant les autres formes de vie, en particulier les animaux. » 
1380  Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme ; voir « Dispositions générales », 
article 1er : Portée 2 : « La présente Déclaration s’adresse aux États. Elle permet aussi, dans la mesure appropriée 
et pertinente, de guider les décisions ou pratiques des individus, des groupes, des communautés, des institutions 
et des sociétés, publiques et privées. » 
1381  Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme, considérant du préambule : 
 « Persuadée qu’il est nécessaire et qu’il est temps que la communauté internationale énonce des 
principes universels sur la base desquels l'humanité pourra répondre aux dilemmes et controverses de plus en 
plus nombreux que la science et la technologie suscitent pour l'humanité et l’environnement. » (Nous 
soulignons.) 
1382  Cadre juridique relatif à l’élaboration, l’examen, l’adoption et le suivi des déclarations, chartes et autres 
instruments normatifs similaires adoptés par la Conférence générale non visés par le règlement relatif aux 
recommandations aux États membres et aux conventions internationales prévues par l’article IV, §4, de l’acte 
constitutif, document Unesco 33C/20, en date du 4 août 2005, p. 2 : « Les déclarations ont pour objet de 
souligner l’importance que l’Organisation attache aux sujets traités par les déclarations et aux principes qui 
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tendent à promouvoir auprès de la « communauté internationale » de nouveaux principes sur 
des sujets « universels » que l’organisation considère comme primordiaux, elles s’adressent 
aux États qui sont aptes à les mettre en œuvre dans le plein exercice de leur souveraineté et 
sans leur imposer en conséquence un comportement spécifique1383. 
 
En ce qui concerne la DUGH, les destinataires des obligations énoncées par la Déclaration 
sont désignés de façon identique à celle qui avait été suggérée par le CIB lors des travaux 
préparatoires : les États1384 et les individus1385, sujets de droit classiques en droit international. 
Cet énoncé ne laisse pas de prise à une interprétation en faveur du concept d’humanité sujet 
de droit.  
 
S’il est relativement simple de comprendre que l’appréhension par l’Unesco de l’objet 
« génome humain » a favorisé un regain d’universalisme, il n’est en revanche pas aisé de tirer 
un bilan de l’influence de la doctrine promouvant l’humanité sujet de droit qui s’est pourtant 
manifestement exercée à l’Unesco, dans le cadre de l’élaboration ou du commentaire de la 
DUGH. Tout au plus pourrait-on dire que le concept constitue la toile de fond doctrinale du 
texte. Tout se passe comme si, en dépit des affirmations doctrinales sur l’humanité nouveau 
sujet de droit international, les droits de l’humanité, tels qu’ils apparaissent par exemple dans 
la Déclaration sur les générations futures ou la nouvelle Déclaration universelle sur la 
bioéthique et les droits de l’homme n’étaient finalement exerçables que par les États et la 
communauté internationale. 
 
Il est vrai que la pétition suivant laquelle l’humanité serait un sujet de droit se heurte à une 
analyse juridique classique discutée ailleurs qu’à l’Unesco, allant de la dénégation de toute 
                                                                                                                                                        
doivent guider l’action des États membres et de l’Organisation. Elles couvrent des sujets d’importance 
universelle et permettent, en outre, de sensibiliser la communauté internationale sur des questions cruciales qui 
n’ont pas encore fait l’objet d’une réglementation internationale. » 
1383  Ibid. p. 2 : « Les déclarations sont adoptées par consensus et préservent la souveraineté des États, leur 
laissant le choix des mesures à adopter pour donner suite aux déclarations. Elles se différencient ainsi des 
conventions et recommandations qui sont respectivement adoptées par la conférence générale à la majorité des 
deux tiers et à la majorité simple. » 
1384  Les obligations des sections D : « Conditions d'exercice de l’activité scientifique », E : « Solidarité et 
coopération internationale », F : « Promotion des principes de la Déclaration » et G : « Mise en œuvre de la 
Déclaration » reposent sur les États, pour la plupart, ou « les décideurs publics et privés » (article 13), voire le 
CIB (article 23). 
1385  Cf. H. Gros Espiell, « Projet d’un instrument international pour la protection du génome humain », in 
Genèse de la DUGH, p. 47 : « La Déclaration, en raison de son caractère général et visant la communauté 
internationale dans son ensemble et chaque être humain en particulier, génère des obligations et attribue des 
droits à cette communauté, aux États qui en font partie et aux individus, c’est-à-dire à tous les êtres humains sans 
exclusion et discrimination. » 
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personnalité juridique à l’humanité, en passant par la reconnaissance d’une personnalité 
juridique mineure au profit de la communauté internationale. Mais une doctrine s’affirme 
cependant, tendant à reconnaître à l’humanité le statut d’un concept juridique « flou » mais 
émergeant, voire à y voir la naissance d’un « troisième ordre juridique ». 
 
Humanité ou communauté internationale : sujets de droits mineurs, concepts flous, ou 
troisième ordre juridique ? 
 
Certains auteurs dénient totalement toute personnalité juridique à l’humanité1386. Dans une 
conception souverainiste classique, seuls les États ou les Organisations internationales sont 
sujets de droit international, personnes juridiques, pleinement dotées de capacité d'exercice de 
leurs droits et obligations1387. Or, l’humanité souffre de handicaps majeurs pour atteindre les 
prérequis de cette doctrine. Elle n’est pas une entité politique, n’est pas titulaire de droits ni 
redevable d’obligations ; elle n’aurait de toute façon aucun moyen de les exercer. Tout au plus 
constitue-t-elle un « bénéficiaire général »1388 de droits. 
 
La « communauté internationale », en revanche, semble être reconnue par une partie de la 
doctrine comme un sujet de droit, mineur mais émergeant1389. La doctrine relève en effet la 
mention des termes de « communauté des États dans son ensemble » à l’article 53 de la 
convention de Vienne de 1969 sur le droit des traités1390. La reconnaissance de normes 
                                                 
1386  Pour une relation des ces opinions doctrinales, voir D. Datonou, Du concept de patrimoine commun de 
l’humanité aux droits de l’humanité, étude historico-juridique du patrimoine commun de l’humanité en droit 
international, thèse, 1995, Pontificia Universita Lateranense : l’auteur, à travers l’opinion d’auteurs tels que R. 
Arzinger ou K. U. Pritzsche, dégagent les principaux arguments de la doctrine niant la personnalité juridique à 
l’humanité : « L’humanité manque d’unité politique et est privée d’un organe susceptible de la représenter, 
l’ONU n’étant qu’une organisation à vocation universelle à laquelle les États sont libres d’appartenir ou non. » 
L’humanité en droit international serait synonyme de « tous les États ». 
1387  R-J. Dupuy caractérise, à propos du refus de la notion de communauté internationale, la doctrine 
souverainiste en ces termes : « Dans la conception classique, qui refuse la communauté internationale, le monde 
n’est couvert que par une trame d’accords bilatéraux ou multilatéraux qui ne concernent que les États signataires, 
sans qu’aucun encadrement ne vienne les rassembler ; et l’absence de communauté permet à chaque État de 
prétendre ignorer celui avec lequel il n’a pas établi de relations. » La Communauté internationale entre le mythe 
et l’histoire, op. cit. note 1325, p. 145. 
1388  Voir thèse, op. cit. note  1386 précitée, p. 84, telle serait l’opinion de S. Gorove, l’humanité apparaît 
tout au plus comme « a kind of general beneficiary » dans certains traités. 
1389  Voir P. Dailler et A. Pellet, Droit international public, op.cit. note 484 p. 401-404 et P.-M. Dupuy, 
Droit international public, p. 752-754. 
1390  Convention sur le droit des traités, Vienne, 25 mai 1969, entrée en vigueur le 27 janv. 1980, article 53 : 
« Traités en conflit avec une norme impérative du droit international (jus cogens) : “Est nul tout traité qui, au 
moment de sa conclusion, est en conflit avec une norme impérative du droit international général. Aux fins de la 
présente convention, une norme impérative du droit international général est une norme acceptée et reconnue par 
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impératives, placée de facto au-dessus du droit interétatique1391, est en elle-même 
contradictoire avec une conception strictement souverainiste et relationnelle du droit 
international ; elle constitue une poussée universaliste, qui révélant le contenu d’un traité peut 
les annihiler1392. 
D’autres mentions relatives à « l’apanage de l’humanité tout entière »1393 ou au patrimoine 
commun de l’humanité1394 sont considérées comme des consécrations de la notion de 
communauté internationale  ; mais si cette dernière possède une compétence normative (celle 
de déterminer une norme impérative) elle n’est désignée dans aucune texte juridique comme 
sujet de droit et n’a pas de capacité d’exercice de cette compétence, détenue seulement par les 
États, ce qui suffit à la qualifier de « sujet mineur du droit »1395. 
 
Pourquoi alors ne pas appliquer le même raisonnement concédant la personnalité juridique à 
la communauté internationale à l’humanité ? L’humanité dépasserait les contours du concept 
de communauté internationale en ce que, comme on l’a déjà relevé, elle est un concept 
prospectif transtemporel et transpatial, mais aussi en ce qu’elle lui adjoint une optique 
solidariste rejoignant le mythe commun fondateur cher à R.-J. Dupuy. Son identité juridique 
se révélerait donc, dans cette optique solidariste, avec son avoir et les diverses consécrations 
                                                                                                                                                        
la communauté des États dans son ensemble en tant que norme à laquelle aucune dérogation n’est permise et qui 
ne peut être modifiée que par une nouvelle norme du droit international général ayant le même caractère”. » 
1391  Voir R.-J. Dupuy, La Communauté internationale entre le mythe et l’histoire, op. cit. note 1325, 
p. 154 : « Une question se pose inévitablement : principe dominant le droit des traités, le jus cogens ne consacre-
t-il pas l’avènement de la hiérarchie des normes ? Foudroyant ab initio tout accord qui le méconnaîtrait, il 
semble bien que sa position ne puisse être qu’au-dessus des États. Leur volonté n’est désormais souveraine qu’à 
la condition de ne point s’écarter de ses normes. » L’auteur précise cependant qu’on peut toujours appliquer une 
doctrine volontariste au jus cogens, en considérant qu’il résulte de traités et de coutumes eux-mêmes issus de la 
volonté des États. 
1392  Voir R.-J. Dupuy, La Communauté internationale entre le mythe et l’histoire, op. cit. note 1325, 
p. 151-152. Dans ces pages, l’auteur expose pourquoi le jus cogens apporte une sacralisation au mouvement 
universaliste et à quel point il est « antipositiviste » ; « Il tend à rien de moins qu’à conférer à une règle 
commune le pouvoir d’annihiler tout traité qui serait contraire. » Ce faisant, le jus cogens va à l’encontre du droit 
relationnel des États, de la réciprocité et de l’autonomie de leur volonté. « Avec le droit impératif surgit un 
principe de transcendance. » 
1393  Cette expression est utilisée dans le Traité sur les principes régissant les activités des États en matière 
d’exploration et d’utilisation de l’espace extra-atmosphérique, y compris la lune et les autres corps célestes, en 
date du 27 janv. 1967, entré en vigueur le 10 oct. 1967. Voir son article 1er : « L’exploration et l’utilisation de 
l’espace extra-atmosphérique, y compris la Lune et les autres corps célestes, doivent se faire pour le bien et dans 
l’intérêt de tous les pays, quel que soit le stade de leur développement économique ou scientifique, elles sont 
l’apanage de l’humanité tout entière […]. » 
1394  Notamment dans la convention des Nations unies sur le droit de la mer, de Montego Bay du 10 déc. 
1982 (date d’entrée en vigueur le 16 nov. 1994), qui en son article 136 déclare patrimoine commun de 
l’humanité la « Zone et ses ressources ». 
1395  Voir P. Dailler et A. Pellet, Droit international public, op. cit. note 484 p. 402 : « Dans l’état actuel du 
droit international, la communauté internationale ne peut être qu’un sujet mineur de droit. Sujet mineur, d’abord, 
par l’étendue de sa capacité de jouissance. Sujet mineur surtout parce qu’il reste nécessaire d’emprunter la forme 
d’une organisation internationale et que subsiste le risque d’une récupération des compétences de la communauté 
par la “collectivité des États” membres de cette organisation. » 
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juridiques de son patrimoine, la répression des crimes dont elle victime, et le droit qu’elle 
posséderait de se doter d’un environnement sain. Pour certains auteurs, au rang desquels on 
peut certainement compter H. Gros Espiell et M. Bedjaoui, l’humanité aurait par là conquis sa 
personnalité juridique indépendamment du moyen qu’elle a de l'exercer1396. elle doit 
s’imposer dans le droit international : « L’humanité doit devenir la communauté 
internationale. »1397 Alors bien sûr on se heurte de nouveau aux arguments souverainistes 
classiques. 
 
L’analyste semble en conséquence condamné qu’il observe indifféremment les notions de 
communauté internationale ou d’humanité du point de vue de la reconnaissance de leur 
personnalité juridique  à être toujours placé devant l’affrontement de deux positions qui 
semblent indépassables ; l’une souverainiste et interétatique, l’autre harmoniste. 
 
L’humanité complexe 
 
Pour des auteurs comme Pierre-Marie Dupuy, cependant, l’humanité n’englobe pas la 
communauté internationale1398, et la prise en compte nécessaire et progressive des intérêts de 
l’humanité1399 participe de la complexification du droit international1400 en ce sens qu’elle ne 
s’imposera pas comme un autre ordre juridique que l’ordre interétatique, mais qu’elle se 
                                                 
1396  Voir par exemple D. Datonou, Du concept de patrimoine commun de l’humanité…, thèse précitée note 
1386 p. 87-90. Des auteurs tels que A. Cocca et R. Maqueda considèrent que la subjectivité juridique de 
l’humanité constitue une donnée de fait depuis l’entrée en vigueur du traité de 1967. Pour Maqueda, une 
confusion est à dénoncer entre personnalité juridique et capacité d’agir. L’humanité est privée de capacité d’agir 
mais non de capacité juridique, à l’instar d’un mineur. 
1397  Pour R.-J. Dupuy, La Communauté internationale entre le mythe et l’histoire, op. cit. note 1325, 
p. 169, c’est parce que l’humanité exprime ce mythe fondateur de la communauté internationale qui « assigne 
aux puissants le service des faibles » que « l’humanité doit d’abord devenir la communauté internationale » : 
« tel est le sens de sa consécration par le droit des gens ». 
1398  Voir P.-M. Dupuy, Droit international public, p. 752-753 : l’auteur distingue la société internationale 
(qui désigne la « coexistence d’États souverains ») de la communauté internationale (qui suggère « une unité 
d’intérêts, de droits et de devoirs entre les peuples ») de l’humanité qui désigne « la solidarité des peuples […] 
dans une dimension transtemporelle en englobant les générations passées, présentes mais aussi futures ». 
L’auteur indique que ces trois termes « ne sont pas interchangeables, ne se succèdent pas mais coexistent ». 
1399  Ibid. p. 753. L’auteur considère que le droit de l’humanité doit être « considéré avec la plus grande 
attention », même si à l’heure actuelle « il n’a que faiblement pénétré dans la sphère du droit positif ». 
1400  P.-M. Dupuy, « Humanité, communauté et efficacité du droit », in Mélanges R.-J. Dupuy, Pedone, 
1991, p. 133-148 : « Ainsi, même si elle s’affirme un jour comme monde et comme représentation, comme 
concept et comme personne de droit des gens, l’“humanité” exercera sur l’ordre juridique international une 
influence qui n’aura très vraisemblablement pas pour conséquence d’en bouleverser subitement la structure ni 
d’en transformer radicalement les modes de réalisation. Elle combinera plus vraisemblablement sa logique 
globalisante à celle des rapports de puissance, mêlera sa force intégrative à la rivalité de souverainetés restées 
individualistes, conjuguera son appel vers la transcendance à celui, persistant, des conflits d’intérêts ; bref elle va 
compliquer la mise en œuvre du droit sans que l’on sache encore trop quels en seront le coût initial ni les 
bénéfices ultimes. » 
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combinera à lui. En d’autres termes, au lieu, comme on pourrait le penser instinctivement, de 
tendre à simplifier, en le bouleversant, le droit au profit d’un sujet englobant devenu unique et 
mondial, l’humanité le complexifie en y adjoignant une dimension transtemporelle et 
transpatiale là où lui sont reconnus des droits. Par là, les droits de l’humanité, selon l’auteur, 
viennent abonder la catégorie des normes qui échappent à l’application du principe de 
réciprocité1401 en s’adressant directement aux individus en tant qu’ils font partie de 
l’humanité, comme en matière de droit humanitaire ou de droits de l’homme1402. L’auteur 
souligne également que les droits dévolus à l’humanité, en matière par exemple de gestion des 
fonds marins, accroissent le phénomène de dédoublement fonctionnel des États1403, l’État 
agissant comme mandataire de l’humanité. 
 
Telle est également la position de Mme Delmas-Marty qui considère l’humanité comme un 
concept émergeant, révélé par la définition et la répression des crimes dont elle est victime et 
les droits sur son « domaine »1404. Mais le concept reste encore « à construire » ; pris dans une 
dialectique entre relativisme et universalisme, il est encore flou1405. Ce flou du droit et 
l’incertitude qui en résulte sont cependant féconds aux yeux de l’auteur. C’est en effet dans 
cette dialectique entre relativisme et universalisme que se construit un droit « mondial »1406, y 
                                                 
1401  Ibid. p. 137 : « Les droits de l’humanité, plus encore que ceux de l’homme, parce qu’ils sont 
centralisés, échappent par définition à la réciprocité. Concernant tous les États mais d’abord tous les êtres 
humains, ils n’appartiennent en propre à aucun d’entre eux. La réciprocité, dès lors, ne peut plus, au moins dans 
la logique formelle d’une telle institution, avoir de rôle à jouer pour assurer l'exécution de droits qui 
n’appartiennent qu’à un seul titulaire : l’humanité. » 
1402  Ibid. p. 135-137 : l’auteur relève les liens étroits entre droits de l’humanité et droits de l’homme qui ont 
un caractère objectif et doivent être appliqués aux individus par les États indépendamment de leur nationalité en 
leur qualité de personnes humaines : « Alors que dans le droit étatique classique, la réciprocité conditionne la 
mise en œuvre des obligations respectives des États les uns à l’égard des autres, les normes protégeant la 
personne humaine font de l’individu le titulaire d’un droit international et, s’il n’est pas toujours habilité à en 
demander lui-même le respect, du moins les autres États peuvent-ils agir pour en assurer la défense. » 
1403  Ibid. p. 138-145 : l’auteur fait ici référence notamment, à la convention de Montego Bay de 1982, qui 
en son article 139 « fait une obligation générale aux États de veiller à ce que les activités menées dans la Zone le 
soient conformément aux dispositions de cette partie de la convention. Les États sont ainsi désignés aux côtés de 
l’autorité du fond des mers elle-même, comme les agents de sauvegarde et d’exécution des droits que l’humanité 
possède sur son patrimoine marin ». 
1404  M. Delmas-Marty, Les Forces imaginantes du droit, le relatif et l’universel, op. cit. note 899, p. 74-75 ; 
si l’humanité est un concept éclaté et n’est pas identifiée par un concept juridique unique distinct des droits de 
l’homme, elle se construit comme « catégorie juridique nouvelle », soit comme victime de crimes, soit comme 
titulaire d’un patrimoine, ou plus largement comme « maître du domaine ». 
1405  Ibid. p. 51-118 : au même titre que les droits de l’homme, universalistes par nature, restent soumis dans 
leur application et le contrôle juridictionnel de leur application aux États ou à une marge nationale 
d’interprétation, la répression des crimes contre l’humanité ne parvient pas à tous les atteindre de même que le 
patrimoine de l’humanité fait pale figure face au développement des lois régissant le marché. 
1406  M. Delmas-Marty développe sa pensée autour de la construction d’un droit mondial, un droit commun 
de l’humanité, qui prenant en compte ce qu’on appelle la globalisation économique, éviterait la globalisation du 
droit (savoir l’imposition hégémonique d’un système de droit aux autres).Voir notamment ses ouvrages Trois 
défis pour un droit mondial, op. cit. note 49, et Vers un droit commun de l’humanité, Textuel, 2e édition, 2005, et 
la préface p. 13 : « À l’horizon peut-être, l’émergence d’un futur droit commun de l'humanité supposerait donc 
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compris en bioéthique1407, bien plus sûrement que dans les ruptures ou l’imposition 
harmoniste d’un droit qui unifierait tous les droits nationaux. L’auteur cependant ne semble 
pas prendre parti sur la personnalité juridique de l’humanité, même si elle la reconnaît 
« catégorie juridique »1408. 
 
L’humanité, un autre ordre juridique 
 
B. Edelman, pour construire son concept d’humanité1409, ne cherche pas davantage à 
déterminer si elle est ou non un sujet de droit. Son propos est de promouvoir le concept 
d’humanité à l’instar de celui de dignité dont on a rappelé plus haut1410 qu’ils étaient 
ensemble (le dernier étant le marqueur du premier) le moyen de lutte contre la barbarie 
moderne1411. 
Les droits de l’humanité ne sont donc en aucun cas liés aux droits de l’homme, par nature 
certes universels mais individualistes1412 ; ils relèvent d’un autre ordre, dont la source serait 
« un droit naturel supranational »1413, puisqu’ils se rattachent à la communauté humaine en 
son ensemble et non plus aux individus1414. L’humanité fait éclater les frontières étatiques 
                                                                                                                                                        
un lent travail d’ajustement entre le relatif, le global et l’universel. Le droit commun ne se situera pas dans un 
seul système, mais au croisement de plusieurs systèmes, qu’il s’agisse de droit interne ou international, de droit 
régional ou mondial, général ou spécial. Si le parcours reste pour l’essentiel à tracer, du moins pourrait-il 
s'inspirer des divers processus (coopération, harmonisation, unification par hybridation) qui commencent à se 
mettre en place, simultanément, à l’échelle régionale et mondiale pour tenter d’ordonner le multiple sans le 
réduire à l’extension hégémonique d’un système. » 
1407  Voir à cet égard la contribution de M. Delmas-Marty, au nom du Comité consultatif national d’éthique, 
lors de la session extraordinaire du CIB du 27-29 avr. 2004. L’auteur y expose, appliquée ici à l’élaboration de la 
nouvelle Déclaration universelle de bioéthique, sa conception « constructiviste » d’un droit mondial « sans État 
mondial » ; une approche qui ne « prétend pas imposer un droit universel d’en haut, à partir du droit de l’État le 
plus fort […] mais recherche un accord progressif […]. » 
1408  Ibid. p. 400. 
1409  B. Edelman, « Le concept juridique d’humanité », in La Personne en danger, op. cit. note 583, p. 527-
550. L’auteur ne met pas en doute le fait que l’humanité puisse être un concept juridique, même s’il avoue qu’il 
est difficile à définir, mais il l’aborde d’emblée comme un concept juridique protecteur, pour décliner ses deux 
incarnations principales, le crime contre l’humanité et le patrimoine de l’humanité. 
1410  Cf. supra, chap. I du présent titre. 
1411  Voir B. Edelman, « Le concept juridique d’humanité », in La Personne en danger, op. cit. note 583, 
p. 528 : le concept d’humanité protège contre la barbarie étatique, « l’humanité fait ainsi son entrée sur la scène 
juridique sous les auspices de victime ». 
1412  Et impuissants selon l’auteur à assurer une défense contre la barbarie. Voir ibid. p. 530 : suite à 
l’expérience de la barbarie nazie, « on conçoit dès lors que les droits de l’homme aient été impuissants à opposer 
une défense devant un telle négation : seul le concept d’humanité pouvait rétablir ce qui était dénié ». 
1413  Ibid. p. 534 : « Une telle imprescriptibilité (du crime contre l’humanité) ne peut, évidemment, trouver 
sa source dans un droit étatique quel qu’il soit, car cela reviendrait à instituer un État particulier en souverain 
international. La source ne peut être qu’une sorte de droit naturel supranational qui exprime les obligations 
imposées par la communauté universelle des hommes. » 
1414  Ibid. p. 534, voir la mise en perspective effectuée par l’auteur avec la physique de Ptolémée, dans la 
logique des droits de l’homme, les droits de l’homme, tels les astres tournant autour de la terre, tournent autour 
de l’homme en tant qu’individu ; dans la logique des droits de l’humanité, « le type d’universalité qui soutient 
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pour le meilleur (lorsqu’il s’agit de définir et réprimer les crimes contre l’humanité), leur 
imprescriptibilité et leurs dérogations aux principes d’extradition, et pour le pire (lorsqu’on lui 
assigne un patrimoine en théorie inappropriable et en pratique exploité au profit des États les 
plus riches)1415. 
 
L’humanité en tant que troisième ordre juridique en sus, ou plutôt au-delà des droits internes 
et du droit international est une analyse partagée par d’autres auteurs, mais nullement par 
référence à la seule communauté humaine. L’idée est ici de constater l'émergence de 
l’humanité comme sujet de droit proprement inclassable au sein des deux ordres suscités et, 
partant, de voir se réaliser la création d’un droit « interhumanitaire » « concernant tous les 
individus, tous les peuples et toutes les générations qui vivent en humanité »1416. 
 
La question de l’humanité nouvelle catégorie juridique pour certains ou nouveau sujet de droit 
pour d’autres n’épuise pas cependant la réflexion sur le concept juridique d’humanité qui 
comporte également une dimension proprement politique, traduisant un idéal à poursuivre. 
 
§3 : L’humanité comme idéal à poursuivre : retour aux origines ou partage de la 
connaissance 
 
Nous reprenons ici tout d’abord les analyses pénétrantes de Julie Allard1417. L’auteur part du 
constat que l’humanité, même invoquée juridiquement, renvoie à un droit naturel1418 à ce qui 
                                                                                                                                                        
l’humanité est d’un tout autre genre. On ne vise plus à la défense de l’homme mais de la Communauté humaine, 
du genre humain ». 
1415  Ibid. p. 539- 550 : l’hostilité de l’auteur envers le concept de patrimoine commun de l’humanité est 
connue, notamment, comme nous le verrons dans la section 2 du présent chapitre, envers son application au 
génome humain. Il est possible de relever dès à présent que l’étroite corrélation établie par l’auteur entre les 
concepts d’humanité et de dignité humaine – le dernier servant de marqueur et d’outil de défense au premier en 
tant qu’il fait référence à la communauté humaine – l’entraîne de facto à ne pas admettre comme un droit de 
l’humanité le patrimoine de cette dernière qui n’est en effet nullement défendable (ou alors au prix de 
contorsions dangereuses) par le principe de dignité. 
1416  Voir D. Datonou, Du concept de patrimoine commun de l’humanité aux droits de l’humanité..., thèse 
précitée note 1386, p. 111-117 : l’auteur constate le conflit évident entre souveraineté des États et humanité, en 
donnant pour exemple les questions environnementales ; si bien que la souveraineté de l’État se définit, selon lui, 
de manière « fonctionnaliste » – ne se justifiant que dans la mesure où elle repose sur des droits et des devoirs 
que l’État peut exercer » – et relationnelle : « La communauté internationale qui se présentait autrefois comme 
une juxtaposition de souverainetés tend à devenir une coordination de souverainetés. » 
1417  J. Allard, « L’humanité, un concept juridique sans précédent ? », in Le Droit saisi par le collectif, 
Bruylant, 2004 , p. 190-206 
1418  Ibid. p. 190 : « On retrouve […] dans de nombreuses interprétations des grands procès pour crime 
contre l’humanité ainsi que dans certaines réflexions sur la bioéthique la référence à une catégorie de droit 
l’humanité  qui serait d’emblée méta ou supra nationale, méta ou supra juridique. L’usage de nouvelles 
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est donné, comme un état, à chacun des hommes, à un état d’humanité, à une essence humaine 
(d’où l’expression « faire preuve d’humanité »1419). L’auteur renvoie alors dos à dos les 
analyses tendant soit à promouvoir ce droit naturel contre les formes de barbarie1420, soit à 
faire de l’humanité une coquille vide, un état librement définissable1421. 
Elle démontre que l’idée d’humanité, dans son acception juridique, est un concept politique ; 
les crimes contre l’humanité, par exemple visent à réprimer des crimes perpétués au nom 
d’une idéologie, et non l’atrocité de certains crimes de droit commun dont les auteurs ne font 
pas plus « preuve d’humanité »1422. L’humanité est de l’ordre de la transcendance, elle n’est 
pas donnée, « elle ne va pas de soi » ; elle est en fait non pas « la condition de la civilisation » 
mais sa « condition de possibilité »1423. Sans la prise en compte de cette dimension politique, 
qui voudrait également promouvoir une solidarité dans le partage des ressources1424, on ne 
comprend pas l’humanité en tant que catégorie juridique, sujet collectif certes, mais sujet 
dirigé par une volonté politique. L’humanité en cela n’est plus un état seulement positif, 
pourrait-on dire, mais la volonté de prendre en compte des atrocités commises également par 
quelques-uns de ses membres. Ce serait donc moins une essence humaine que la promotion de 
l’idée qu’il est nécessaire pour agir convenablement de se figurer qu’il existe une essence 
humaine. 
 
En ce qui concerne la DUGH, puisque nous avons démontré les liens entre conception du 
génome commun de l’homme et son essence, que nous venons par ailleurs de décrire le regain 
d’universalisme apporté par la dimension utopique du Projet Génome Humain, et enfin que 
nous avons détecté la présence d’un fonds doctrinal très favorable à l’humanité sujet de droit, 
il est facile de penser que le génome humain appréhendé par l’Unesco et désigné dans l’article 
                                                                                                                                                        
catégories propices à développer un “droit au-delà du droit” en d’autres termes, laisserait présager comme un 
retour en force d’une forme de droit naturel. » 
1419  Ibid. p. 193 : « L’humain c’est l’homme qui, selon les époques, est un sujet, un individu, une personne. 
L’humanité, elle, est plus ambiguë : elle relève de l’être ou de l’essence de l’homme, sa qualité d’être humain. » 
1420  Ibid. p. 194-199 : l’auteur fait ici référence à la théorie de B. Edelman pour la désigner comme 
insuffisante ; l’humanité comme rempart à la barbarie serait tout d’abord contradictoire avec l’idée d’humanité 
comme rassemblement de toute la communauté humaine (les barbares en seraient-ils exclus ?). Par ailleurs, 
l’institution d’une frontière entre humanité et inhumanité est problématique : jusqu’où remonter dans l’histoire 
pour juger de comportements inhumains ? Enfin, l’auteur fait part de sa préoccupation « d’un retour en force », 
via cette théorie « d’un grand ordre moralisateur ». 
1421  Ibid. p. 194. Dans la lignée de la philosophie de Sartre, cette idée est soutenue par Alain Renaut : 
l’humanité serait un « néant, que chaque individu déterminerait librement et de façon particulière ». 
1422  Ibid. p. 198. 
1423  Ibid. p. 199. L’auteur s’appuie ici sur la philosophie kantienne telle qu’exprimée dans Critique de la 
faculté de juger, l’humanité étant ici la communauté fondée sur la faculté de juger, laquelle pourra se réaliser en 
un droit dit « cosmopolitique ». L’humanité donc ne concerne pas un état de nature mais la vie en commun, c’est 
un concept relationnel, communicationnel. 
1424  Nous extrapolons ce raisonnement qui ne figure pas dans l’article de Julie Allard. 
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1er de la Déclaration comme patrimoine de l’humanité dans un sens symbolique est une 
occasion de réaffirmer une volonté politique qu’il doit exister une essence de l’homme révélée 
par son génome, qu’elle est à promouvoir comme idéal et qu’elle appartient à l’humanité en 
tant que sujet collectif. 
 
Le Projet Génome Humain était en effet en cela unique qu’il permettait à l’Unesco de creuser 
plus profond les sillons de son champ de réflexion et d’intervention. 
 
L’Unesco, en s’emparant du projet ambitieux et utopique de décryptage du génome-essence et 
en consacrant un texte normatif spécifique à cette question, retrouve un élan universaliste. Le 
génome humain du moins sa séquence théorique  est partagé par tous, si bien que l’Unesco 
s’attache alors, d’une part, à l’humanité en général (entendue comme la réunion de tous les 
êtres humains passés, présents et à venir) et, d’autre part, au plus profond d’elle (à la plus 
intime de ses composantes). En cela, il s’agissait bien de s’occuper de l’essence, de ce qui 
restait inchangé malgré les différents états (à la manière d’un creuset contenant dans son fond 
un trésor précieux). Cette volonté, présente dès les prémisses de construction du texte, n’a pas 
disparu du texte définitif et elle suffit à elle seule à justifier, aux yeux de l’Unesco, qu’on 
consacre un texte spécifique au génome humain. Or le génome qui contiendrait l’essence joue, 
dans sa dimension utopique, comme l’a rappelé L. Sfez, le rôle d’un retour aux origines. 
On comprend donc qu’ici l’Unesco, en s’emparant de l’objet génome humain dont le projet de 
décryptage est utopique et universaliste, prône en filigrane le retour à une humanité originelle, 
reconstituée, unique ; une humanité de « santé parfaite » révélée par son génome décrypté. Si 
un tel retour vers cette humanité originelle est prôné, c’est évidemment qu’on la conçoit 
comme un bien, voire un idéal. En cela, donc, notre texte, dans son existence même et dans 
son article 1er, constitue la promotion de l’humanité comme idéal, comme visée, savoir ce qui 
est de l’essence bonne de l’homme, l’humanité réunifiée et pacifiée. 
 
Mais l’Unesco trouvait aussi l’occasion de redéployer une volonté politique solidariste qui 
avait subi de multiples assauts de la part des pays concernés eux mêmes. L’humanité érigée 
comme sujet de droit devait être maître de sa propre essence par une qualification d’évidence. 
Le génome humain devait à ce titre faire partie du patrimoine commun de l’humanité l’être 
ici se confondant singulièrement avec l’avoir, suivant un raisonnement tautologique. 
L’humanité aurait été ainsi sujet de droit sur elle-même. 
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Cependant, le concept de patrimoine commun de l’humanité mettait inévitablement en marche 
une dimension politique du concept d’humanité, celle du partage de la connaissance sur 
l’essence de l’homme. Une chose était, en effet, de lui attribuer une qualification naturelle 
comme celle de res communis, une autre était de lui donner un régime en vertu de l’idée que 
l’essence de l’humanité doit tendre au partage mettant consécutivement en œuvre une 
politique de partage. Cette dernière, à notre sens, n’est plus présente et toutes les 
argumentations sur l’humanité sujet de droit ne peuvent empêcher les effets de 
l’affaiblissement du concept juridique de patrimoine commun de l’humanité appliqué au 
génome humain. 
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Section 2 : « L’idéal déçu du patrimoine commun de l’humanité » 
 
 
 
Si la qualité de sujet de droit de l’humanité fait toujours question, le patrimoine 
commun de l’humanité qui constituerait son avoir  a trouvé, depuis sa diffusion par Arvid 
Pardo1425, une pleine consécration juridique1426. Exclu de toute appropriation nationale, géré 
au nom et au profit de toute l’humanité, le patrimoine commun de l’humanité peut apparaître 
comme la concrétisation même de l’idée transtemporelle et solidariste d’humanité. La 
doctrine s’accorde sur cinq éléments constitutifs synthétisant le régime juridique du 
patrimoine commun de l’humanité : le patrimoine de l’humanité est non-appropriable par une 
personne privée ou publique, il doit être géré dans un objectif pacifique, il est géré par une 
autorité indépendante des États, son exploitation donne lieu à partage des bénéfices au profit 
des pays les plus défavorisés, enfin, sa gestion préserve l’usage qu’en auront les générations 
futures1427. L’extension à d’autres ressources du champ d’application juridique du patrimoine 
                                                 
1425  Une doctrine dominante attribue à Arvid Pardo, ambassadeur de Malte à l’ONU, l’introduction, dans le 
droit international, du concept de patrimoine commun de l’humanité en 1967 par sa Déclaration et traité relatif à 
l’utilisation exclusive à des fins pacifiques des fonds marins et océaniques au-delà des limites de juridictions 
nationales actuelles et à l’exploitation de leurs ressources dans l’intérêt de l’humanité. DOCU N.U A/6695 
18 août. Voir A.-C. Kiss, Patrimoine commun de l’humanité, RCADI, 1982, II, p. 114-115 : « […] il semble que 
le concept de patrimoine commun de l’humanité ait été véritablement lancé dans la conscience publique, en, 
prévision de la troisième conférence sur le droit de la mer, par l’ambassadeur maltais Arvid Pardo ». Voir 
également S. Paquerot, Le Statut des ressources vitales en droit international, essai sur le concept de patrimoine 
commun de l’humanité, Bruylant, 2002. Voir également et pour une étude complète de l’historique de la 
déclaration Pardo, R.-J. Dupuy et D. Vignes, Traité du nouveau droit de la mer, Economica, Bruylant, 1985, 
p. 125-142. L’idée doctrinale d’une ressource partagée dans l’intérêt de l’humanité est reconnue par les auteurs 
comme bien plus ancienne. Le professeur de La Pradelle a dès 1898 posé le principe que « la mer territoriale est 
comme la haute mer le patrimoine de l’humanité », ibid. p. 126-127. 
1426  Seuls la « Zone » définie par la convention des Nations unies sur le droit de la mer du 10 déc. 1982 et 
« la Lune et les corps célestes » compris dans le système solaire, définis par l’accord régissant les activités des 
États sur la Lune et les autres corps célestes du 18 déc. 1979, ont été qualifiés, à ce jour, de patrimoine de 
l’humanité par un texte de droit international revêtant une force obligatoire. L'article 136 de la Convention du 
10 déc. 1982 dispose : « La Zone et ses ressources sont le patrimoine de l’humanité », tandis que les articles 137 
à 149 définissent le régime juridique dudit patrimoine commun de l’humanité : absence de souveraineté des États 
ou de toute personne physique sur la Zone et ses ressources (article 137), partage équitable des bienfaits exercé 
par l’autorité internationale des fonds marins (article 140), utilisation pacifique de la zone (article 141), règles de 
conduite de la recherche scientifique (article 143), préservation du milieu marin (article 145). 
1427  Voir A.-C. Kiss, Patrimoine commun de l’humanité, RCADI, p. 135, op. cit. note 700. L’auteur dégage 
ces mêmes 5 critères des éléments doctrinaux à sa disposition et en vérifie l’application dans les domaines qu’il 
étudie (Antarctique, spectre des fréquences radioélectriques, espace atmosphérique et corps célestes, patrimoine 
culturel, éléments de la biosphère, fonds marins et leurs sous-sols). Voir aussi K. Baslar, The Concept of the 
Commun Heritage of Mankind in International Law, Martinus Nijhoff publishers, Kluwer Law International, 
1998, La Hague, p. XX : « Although the scope of the common heritage in uncertain, it is widely agreed that the 
concept provides certain elements that are characteristic when it is applied to common space areas : (1) the areas 
designated as common heritage shall not be appropriated; (2) the use of the areas and their resources which fall 
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commun de l’humanité dans une vision renouvelée  est actuellement plébiscitée par la 
doctrine1428 mais ne trouve juridiquement que des succédanés édulcorés1429. Le concept de 
patrimoine commun de l’humanité habité par l’idéal d’une gestion durable, solidaire des 
ressources ou des espaces d’intérêt commun est souvent un « idéal déçu »1430. La question, 
soulevée par la DUGH qui ne retient qu’une acception symbolique1431 de l’applicabilité au 
génome humain de ce concept nous mène à dresser un constat d’échec et oblige à partir à la 
recherche d’un régime juridique plus adéquat. 
                                                                                                                                                        
under the common heritage regime will ge governed and managed by an international authority; (3) there will be 
active and equitable sharing of benefits derived from the exploitation of the common heritage area an its 
resources; (4) the peaceful use of areas and resources concerned; (5) the protection and preservation of given 
resources for the benefit and interest of mankind. », et aussi S. Paquerot, Le Statut des ressources vitales…, op. 
cit. note 1425, p. 22 : qui y ajoute le principe de libre accessibilité pour effectuer des recherches scientifiques 
dont les résultats seront publics. 
1428  Voir S. Paquerot, Le statut des ressources vitales…, op. cit. note 1425, p. 15-16, qui en recommande 
l’application aux ressources vitales, savoir « aux éléments essentiels à la vie » et dont « la préservation et 
répartition s’avèrent donc nécessaires au bien commun de l’humanité » et K. Baslar, The Concept of the 
Commun Heritage of Mankind in International Law, op. cit. note 1427, p. XXVIII, qui y voit le noyau d’une 
nouvelle discipline, « le droit du management des ressources planétaires ». La vision de ce dernier auteur est en 
effet radicalement nouvelle en ce qu’elle préconise la séparation d’avec le droit international wesphalien, la 
notion de patrimoine commun de l’humanité, émanant du droit naturel, serait en effet détachée du principe de 
souveraineté et « déterritorialisée » pour devenir une notion « fonctionnelle ». L’État n’a sur ses ressources 
naturelles qu’une intendance « the most appropriate terme in “the stewardship sovereignty” […] and signifies 
that the state is looked upon as not having “control over its territory, but its global stewardship over that 
territory” » (p. 135-136). 
1429  Voir notamment la notion de « préoccupation commune de l’humanité » consacrée par la Convention 
sur la diversité biologique du 5 juin 1992 ; 3e considérant du préambule « affirmant que la conservation de la 
diversité biologique est une préoccupation commune de l’humanité ». Voir aussi la notion de « préoccupation 
pour l’humanité tout entière », consacrée par le 1er considérant du préambule de la convention cadre des Nations 
unies sur les changements climatiques en date du 9 mai 1992. Cette notion de préoccupation commune de 
l’humanité est bel et bien un affaiblissement du concept de patrimoine commun de l’humanité. On choisit en 
effet délibérément une voie sauvegardant la souveraineté des États, pour n’afficher qu’une intention 
« préoccupée » de la communauté internationale envers les ressources ou espaces considérés. On peut classer 
dans ces notions affaiblies des concepts plus anciens comme le patrimoine mondial tel qu’il résulte de la 
Convention concernant la protection du patrimoine mondial, culturel et naturel, du 23 nov. 1972, adoptée par la 
Conférence générale de l’Unesco, dans la mesure où il laisse aussi subsister la souveraineté des États. 
1430  Voir à cet égard C. Noiville (à laquelle nous empruntons cette expression), Ressources génétiques et 
droit, essai sur les régimes juridiques des ressources génétiques marines, Pedone, 1997, p. 178-191 : l’auteur, 
dont le propos est d’analyser les rapports d’autonomie, puis d’intrication, entre les différents régimes juridiques 
convoqués pour régir les ressources génétiques, démontre dans ce domaine que l’idéal sous-tendant la notion de 
patrimoine commun de l’humanité, successivement soutenue par la FAO par sa résolution 8/83 de la 
22e conférence de la FAO, 5-23 nov. 1983, et adoptée dans la convention de Montego Bay sur le droit de la mer 
est progressivement considérée comme inapplicable (en raison de la logique monopolistique des brevets) ou 
délaissée. La FAO, par exemple, qui déclarait en 1983 les ressources phytogénétiques patrimoine commun de 
l’humanité à l’article 1er de sa Déclaration, réinterprétait par la résolution l’article 4/89 (25e session de la 
conférence) reconnaissant que lesdites ressources pouvaient être incluses dans des certificats d’obtention 
végétale, moyennant compensation par les obtenteurs au profit des pays d’origine. Voir ibid. p. 182 le 
commentaire de l’accord relatif à la partie XI de la convention de Montego Bay, en date du 29 juil. 1994, qui 
réforme « l’idéologie initiale du patrimoine commun de l’humanité », par exemple « en n’obligeant plus les États 
à faciliter le transfert des techniques au profit des pays en développement ou en supprimant le fonds de 
compensation au profit desdits pays ». 
1431  On se souvient en effet que le CIB a envisagé, comme l’y ont incité diverses opinions exprimées au 
démarrage du Projet Génome Humain, l’application pleine et entière du concept juridique de patrimoine 
commun de l’humanité au génome humain. Voir supra, nos développements titre I, chap II, section 2, « de la 
protection du génome comme patrimoine ». 
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Pourtant, la logique du patrimoine commun de l’humanité, celle d’une gestion commune et 
durable d’une ressource commune et inappropriable en vue du bien commun, semble derechef 
convenir ; elle paraît même s’appliquer « naturellement » : d’un génome commun en fait on 
aurait déduit sa qualification commune en droit (§1). Nous verrons cependant que 
l’application du régime de patrimoine commun de l’humanité à des espaces ou des ressources 
à raison de leur nature commune ou, depuis peu, de leur rareté, est loin d’être directement 
transposable au génome humain tel qu’il est défini par notre texte. Même si le génome 
humain a pu apparaître comme naturellement commun en droit car commun en fait, son 
caractère abstrait et immatériel, tel qu’il ressort de notre texte, crée une véritable différence de 
nature d’avec une ressource épuisable, territorialisée ou inappropriable tandis qu’il le 
rapprocherait d’un patrimoine culturel ou scientifique (§2). 
En dépit de cette différence de nature, les objectifs de gestion commune, préservant un libre 
accès et partageant les éventuels bénéfices d’un génome humain déclaré patrimoine commun 
de l’humanité, avaient plaidé pour l’application du concept, certes revisité et pouvant même 
mettre en place ce qui fut appelé un nouveau « contrat social » en matière d’encadrement de la 
génétique. L’organisation d’une gestion solidaire inhérente à la notion de patrimoine commun 
de l’humanité et dont il reste des vestiges au sein de la déclaration brosse le portrait de l’idéal 
qu’avait souhaité mettre en place le CIB par le biais d’un texte certes non contraignant mais 
non dépourvu de force morale (§3). 
 
Cet idéal perdu tendant à conférer un statut collectif au génome humain peut être cependant 
retrouvé en dehors de l’application du concept de patrimoine commun de l’humanité. Une fois 
de plus, l’exceptionnalisme génétique qui exige des dispositions juridiques spécifiques en 
matière génétique doit être dépassé; des problématiques communes à d’autres biens d’intérêt 
sont décelables. Les régimes juridiques pouvant s’appliquer aux catégories connues sous le 
nom de « biens communs informationnels » ou la jurisprudence relative aux infrastructures 
essentielles peuvent être ici convoqués en lieu et place du patrimoine commun de l’humanité 
(§4). 
 
§1 : Le génome, patrimoine naturellement commun ?  
 
Nous avons déjà relaté les liens familiers entre la notion juridique de patrimoine et celle de 
génome. L’expression courante de « patrimoine génétique » s’applique aussi bien au génome 
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individuel qu’au génome commun. L’impératif de conservation d’un ensemble de biens en 
vue de sa transmission, inhérent à la théorie classique du patrimoine, semble s’adapter 
d’emblée au génome naturellement héritable1432. Cependant, la pleine qualification juridique 
de patrimoine commun de l’humanité oblige à délaisser cette vision métaphorique pour 
s’attacher à la chose espace ou ressource  dont la nature « commune » doit s’avérer. 
Cette nature commune est classiquement présentée dans le prolongement de celle retenue par 
la théorie romaine des res communes supplantée désormais par le critère de rareté de la 
ressource ou de l’espace considéré. 
 
Pour nombre d’auteurs1433, le concept de patrimoine commun de l’humanité a été inspiré par 
celui, de droit romain, des res communes. Il constituerait sa source antique, reprise ensuite par 
l’école du droit naturel du droit des gens1434 à propos de la mer1435 et reprise également en 
droit civil français par l’article 714 du code civil. L’idée romaine est la suivante : certaines 
choses ne peuvent être appropriées car elles sont destinées à l’usage de tous. Le droit romain 
désignait par exemple comme res communes l’air, l’eau courante, la mer et même ses rivages. 
Le patrimoine commun de l’humanité emboîterait le pas à cette notion romaine pour la 
développer en lui adjoignant un objectif de conservation de la chose commune, laquelle la 
cité terrestre s’étant révélée clôturée1436 se conçoit désormais comme vulnérable et 
                                                 
1432  Cf. supra, nos développements titre I, chap. II, section 2,§ 3 : « le génome patrimoine autonome ».  
1433  Voir notamment A.-C. Kiss, Patrimoine commun de l’humanité, op. cit. note 700, p. 120 et s. Pour 
l’auteur, le concept romain de res communis est un « précédent » du concept de patrimoine commun de 
l’humanité ; ce dernier lui ayant succédé dans le domaine des grands fonds marins et des orbites privilégiées et 
de la lune. Selon l’auteur, l’évolution d’un régime de res communis à un régime de patrimoine commun de 
l’humanité est destinée à se prolonger, faisant passer les espaces « de l’anarchie des res nullius à travers le 
libéralisme des res communis vers des conceptions communautaires prenant en compte les intérêts de toute 
l’humanité du présent et aussi de celle de l’avenir ». 
1434  Voir P.-M. Dupuy, Droit international public, op. cit. note 1389, p. 711. Ce sont les juristes 
théologiens tels Vitoria et Suarez qui auraient « cultivé » la notion de res communis, « systématisée » ensuite par 
l’école du droit naturel refondée par Grotius. 
1435  Voir Hugo Grotius, Mare liberum, publié initialement en 1609, Bibliothèque de Philosophie politique 
et juridique, textes et documents, Centre de Philosophie politique et juridique, Université de Caen, 1990. Alors 
que les Pays-Bas cherchaient à conclure une trêve avec l’Espagne et achoppaient sur la question de la libre 
navigation, le livre soutient la théorie de la liberté des mers, en vertu du droit naturel : « La difficulté que nous 
vous soumettons […] ne dépend ni de l’explication du divin livre auquel il y a tant de choses que bien des gens 
ne comprennent pas, ni de connaissances propres à un seul peuple et justement étrangères aux autres. La loi 
selon les préceptes de laquelle il faut ici juger n’est point difficile à trouver, puisqu’elle est la même chez tous ; 
elle est aisée à comprendre car elle est innée et réside en l’âme de chacun. Le droit dont nous nous réclamons est 
tel, que ni roi ne peut le refuser à ses sujets, ni chrétien à ceux même qui ne sont pas chrétiens. Il dérive en effet 
de la nature, qui est également la mère de tous […]. » Grotius plaide pour la liberté de navigation dont l’accès ne 
doit être fermé à aucun peuple, car l’Océan est naturellement navigable dans tous les sens, que les vents y 
soufflent de tous côtés, pour que les peuples puissent négocier entre eux et entretenir leurs amitiés « par le 
manque et l’abondance mutuelle » ; « Ainsi arrive-t-il qu’une nation supplée à ce qui manque à l’autre par une 
loi de divine justice, de telle sorte, dit Pline que ce qui est engendré quelque part semble né chez tous […]. » 
1436  Selon l’expression de R.-J. Dupuy. 
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épuisable. Le génome humain semble répondre à ces critères : inappropriable car commun et 
utile à tous, donc à classer parmi les res communes, épuisable et rare, donc pouvant bénéficier 
de la qualification de patrimoine commun de l’humanité. 
 
Il convient cependant, en premier lieu, de faire un détour, aussi bref soit-il, par cette notion de 
droit romain, pour constater que le concept de génome humain semble « naturellement » 
s’adapter au critère de non-appropriation ; trop naturellement pourrions-nous dire, pour nous 
conduire ailleurs que sur le chemin de « l’irréductible naturalité du génome »1437(a). En 
second lieu, le présupposé suivant lequel le génome humain pourrait être compris comme une 
chose rare méritant la qualification de patrimoine commun de l’humanité doit lui aussi être 
interrogé, obligeant à un détour par l’étude de concepts économiques et au rappel de la 
qualification de l’objet génome humain commun en le différenciant des ressources génétiques 
humaines (b). 
 
a) Génome humain commun : res communis ? 
 
Le régime d’inappropriation semble constituer un habit naturel pour le génome humain. On 
peut en premier lieu en chercher l’explication du côté de ses caractéristiques de donné naturel 
et intouchable. On peut également chercher les raisons de l’inappropriation du côté de sa 
qualification parmi les res communes. On ne sortira cependant qu’insatisfait de telles 
analyses. 
 
 
Inappropriable parce qu’intouchable ? 
 
Le droit romain distingue deux types de res extra patrimonium1438, savoir les choses qui ne 
peuvent faire l’objet d’une appropriation par une personne privée ; les res nullius humani 
                                                 
1437  Nous empruntons cette formule à F. Bellivier, « Le Génome entre nature des choses et artefact » 
op.cit.note 70. 
1438  À cet égard, il convient de relever que les distinctions contemporaines effectuées en droit privé ou en 
droit international public entre res nullius et res communes ne recoupent pas les qualifications romaines que nous 
exposons. On entend en droit contemporain uniquement par res nullius, la res sine domino du droit romain, 
chose sans maître, susceptible d’être appropriée et donc in patrimonio et non la catégorie des res nullius humani 
juris ou divini juris qui regroupent les res extra patrimonium. Sur la res nullius sine domino, voir P.-F. Girard, 
Manuel élémentaire de droit romain, réédition présentée par J.-P. Lévy, coll. « Bibliothèque Dalloz », Dalloz, 
2003, p. 340, 8e édition, 1929. 
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juris1439 et, parmi elles, les res communes, mais aussi les res nullius divini juris1440, au sein 
desquelles se trouvent notamment les res sacrae, les choses qui sont dévolues aux Dieux. Il 
est possible de trouver une application très dérivée et sans doute dévoyée  de la notion 
romaine de res nullius divini juris au génome humain. En effet, si on se réfère à la dimension 
sacrée de l’ADN en général, il est simple de comprendre que le génome humain a pu être 
naturellement qualifié d’inappropriable parce qu’intouchable, ressortissant de l’ordre de 
l’intime de chaque être, de son appartenance à l’espèce, donc donné par Dieu ou la Nature. 
Plus encore que l’eau ou l’air, le génome humain et son « programme », si on se figure que 
chaque individu en a un exemplaire, constituerait une sorte de signe, inappropriable, de 
l’architecture divine ou naturelle. En cela, la conception essentialiste dont nous avons essayé 
de démontrer qu’elle sous-tendait le texte, accompagnée de la figure du génome – cause 
formelle – de l’humanité est révélatrice d’une qualification « naturelle », qu’elle soit fondée 
sur le droit naturel ou sur la « nature des choses »1441. 
 
Cette dimension sacrée et la qualification juridique de chose inappropriable qui sied au 
génome humain n’est pas absente, on le sait, des premières réflexions sur l’encadrement des 
recherches en génétique, notamment à la suite des travaux du Conseil de l’Europe sur le droit 
à hériter d’un patrimoine génétique non-manipulé1442, même si elle est rapidement écartée par 
l’Unesco. 
 
Cependant, il faut ici noter que la première version de notre texte « proclame » le génome 
humain « patrimoine commun de l’espèce humaine » (nous soulignons)1443, génome qu’il 
                                                 
1439  Ibid. p. 261-262 : « Les choses hors du patrimoine sont celles qui n’appartiennent à aucun particulier et 
[…] ne peuvent appartenir à aucun particulier. » Elles comprennent les res communes, les res publicae (biens qui 
appartiennent au peuple (fleuves, voies publiques, théâtre…). 
1440  Ibid. p. 262-263 : les res nullius divini juris sont « des choses qui ne peuvent appartenir à aucun 
particulier par suite des droits que les dieux ont sur elles. Il y en a également trois catégories : les res sanctae, les 
res religiosa (les sépultures par exemple) et les res sacrae. Sur les diverses acceptions des res sacrae en droit 
romain selon les époques, archaïque, classique et chrétienne, voir J. Gaudemet, Études de droit romain, Jovene 
Editore, 1979, t. III, p. 489-506. 
1441  Voir nos développements supra, titre I, chap. III, section 3, §2 « nature des choses et phénomène auto 
normatif ». 
1442  Cf. supra, nos développements titre I, chap. III, section 4 : nous faisons ici référence à la 
recommandation 934 (1982) de l’Assemblée parlementaire du Conseil de l’Europe, relative à l’ingénierie 
génétique, texte adopté par l’Assemblée le 26 janv. 1982 lors de sa 22e session, reproduite notamment p. 3594-
3595 du Dictionnaire permanent bioéthique et biotechnologies. 
1443  Cf. « Première esquisse d’une déclaration sur la protection du génome humain » (12 sept. 1994), in 
Genèse de la DUGH, p. 122 : « Proclame par la présente déclaration : 
 le génome humain patrimoine commun de l’espèce humaine. 
 1. Le génome humain, qui est l’une des composantes fondamentales du patrimoine commun de l’espèce 
humaine doit, en tant que tel, faire l’objet d’une protection. (Nous soulignons.) 
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convient de protéger « en tant que tel ». La formule n’est évidemment pas insérée au hasard. 
La substitution dans l’expression « patrimoine commun de l’humanité » du mot « humanité » 
par « espèce humaine » pourrait être interprétée comme suggérant une inappropriation à 
raison de la sauvegarde nécessaire de l’espèce humaine. Inappropriable puisque appartenant à 
toute l’espèce, le génome serait à sauvegarder, à mettre à l’abri d’atteintes à sa savante et 
naturelle architecture. C’est d’ailleurs exactement ainsi qu’une des observations recueillies 
lors de la consultation internationale organisée par le CIB l’entend1444. 
 
Sauvegarder l’espèce à travers la sauvegarde de son génome pouvait en effet se comprendre 
selon deux modes : l’espèce humaine ne doit subir aucune modification volontaire du fait de 
l’intervention humaine (il s’agirait en l’occurrence de bannir l’hybridation et la chimère) ou 
sauvegarder l’espèce passe par la conservation de sa diversité. Or, nous avons déjà exposé les 
doutes émis sur la notion d’espèce en elle-même et fait état de la simple constatation du fait 
que l’ADN porté dans les cellules des êtres humains est présent dans d’autres organismes 
vivants1445. Il est en outre permis de douter que le passage par l’objet génome humain soit 
nécessaire à l’efficacité d’une mesure d’interdiction des pratiques d’hybridation ou de 
chimère. Point n’est besoin en effet de déclarer l’objet intouchable pour prohiber ces 
pratiques ; il suffit de procéder simplement à leur interdiction. 
Quant à la sauvegarde de la diversité génétique humaine, on a vu que l’Unesco ne faisait pas 
de cette diversité une valeur à protéger en tant que telle ; un tel raisonnement qu’on aurait pu 
calquer sur celui applicable à la diversité biologique1446 est rapidement passé pour suspect aux 
yeux de l’Unesco qui cherchait justement à confirmer l’unité de la famille humaine « sous-
tendue » par son génome. Les réponses émises par le CIB aux observations émises lors de la 
consultation internationale sont à cet égard significatives1447. 
                                                                                                                                                        
 2. La protection du génome humain a pour but de sauvegarder l’intégrité de l’espèce humaine, comme 
valeur en soi, ainsi que la dignité de chacun des membres de l’espèce humaine. » 
1444  Voir l’observation no 3 de la consultation internationale in Genèse de la DUGH : « Observation 3 : 
Principe d’intangibilité du génome humain. La protection du génome humain doit permettre de garantir son 
intangibilite. »ғ 
1445  Cf. nos développements titre I, chap. I, section 1 : « une définition biologique de l’espèce humaine ? ». 
1446  Cf. considérant 1er du préambule de la Convention sur la diversité biologique du 5 juin 1992, 
« Conscientes de la valeur intrinsèque de la diversité biologique et de la valeur de la diversité et de ses éléments 
constitutifs sur les plans environnemental, génétique, social, économique, scientifique, éducatif, culturel, 
récréatif et esthétique. » (Nous soulignons.) 
1447  Cf. consultation internationale, in Genèse de la DUGH, p. 70 : Observation 2 : Diversité génétique de 
l’espèce humaine. Réponse : « II ne paraît pas souhaitable d’ériger la diversité génétique de l’espèce humaine en 
valeur intrinsèque, à l’instar de la diversité biologique dans la convention des Nations unies sur la diversité 
biologique (cf. §1 du préambule, qui se réfère à la “valeur intrinsèque de la diversité biologique”). Le risque est 
en effet ici de sacraliser la composante biologique de l’homme, considérée comme valeur en tant que telle, au 
détriment de sa dignité d’être libre et responsable. » Voir aussi les observations et commentaires en partie II de 
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On voit par ailleurs déjà poindre dans l’alinéa 2 de la première ébauche la notion qui 
finalement sera retenue dans les dernières versions du texte et le texte définitif par laquelle 
l’Unesco se démarque de la conception d’un génome intouchable, immuable, donné et non-
modifiable : l’espèce n’est pas à protéger en soi mais comme « valeur ». « La protection du 
génome humain a pour but de sauvegarder l’intégrité de l’espèce humaine, comme valeur en 
soi, ainsi que la dignité de chacun des membres de l’espèce humaine. » 
 
Ainsi, la vision d’un génome comme chose sacrée, inappropriable et donc intouchable, fut 
rapidement délaissée par l’Unesco, mais les fondements du caractère inappropriable du 
génome nous semblent cependant résider partiellement dans cette qualification romaine 
interprétée et dévoyée de res sacrae, qui peut apparaître comme une qualification naturelle, 
ou naturalisante. La qualification de res communes nous guide sur la même voie. 
 
Inappropriable parce que commun ? 
 
Les choses communes ont d’abord été qualifiées comme telles à raison de leur nature ; ainsi le 
génome humain, par un raisonnement d’évidence, serait commun. La nature des choses, dans 
ce domaine, ne suffit cependant plus à entraîner leur qualification depuis qu’on a constaté que 
jadis inappropriables car insaisissables , elles ont pu faire l’objet d’appropriation. Il se révèle 
alors nécessaire de recourir au critère d’utilité pour qualifier la chose commune. Appliqué au 
génome, ce dernier n’est guère plus satisfaisant qu’une qualification « naturelle », d’autant 
que la gestion finalement individualiste des choses communes fait douter de sa qualité 
fondatrice du concept de patrimoine commun de l’humanité. 
 
Commun en raison de sa nature 
Les res communes, sous-ensemble des res nullius humani juris, sont les choses qui ne peuvent 
appartenir à personne car tous en ont l’usage. L’article 714 du code civil français reprend la 
même définition : « Il est des choses qui n’appartiennent à personne et dont l’usage est 
commun à tous. » Cet article soustrait lesdites choses au régime de propriété de l’article 544 
du même code. Les choses inappropriables, au regard du droit des biens, demeurent des 
                                                                                                                                                        
la consultation, in Genèse..., p. 77, discutant de l’opportunité d’insérer dans le préambule du futur texte une 
référence à la protection de la diversité génétique humaine : « La diversité génétique humaine est un fait et non 
une valeur qu’il conviendrait de protéger en tant que telle, au même titre que la dignité et les droits de la 
personne humaine. Néanmoins, il importe de souligner dans la Déclaration que le constat de cette diversité 
génétique n’est susceptible d’aucune interprétation sociale ou politique, qui serait contraire à la reconnaissance 
de l’égale dignité de tous les membres de la famille humaine. » 
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choses et ne répondent pas à la qualification de biens, lesquels doivent justement être 
appropriables1448. Ces choses communes sont donc exclues du régime même de propriété ; 
seul un droit d’usage serait conféré. 
Les raisons de cette exclusion ont cependant beaucoup évolué. Il semble que ces choses aient 
été tout d’abord conçues comme communes et inappropriables en raison de leur nature même, 
ou insaisissable par l’homme qui ne pouvait y étendre sa maîtrise. À cet égard donc, les 
choses communes auraient été analysées comme telles par un raisonnement « franchement 
métaphysique »1449 suivant lequel Dieu n’a pas donné la maîtrise et donc la propriété de toutes 
les choses aux hommes. On constate alors que la qualification de chose commune serait un 
habit prédessiné pour le génome humain, au départ insaisissable mais aussi qualifié de 
commun en droit car commun en fait. 
On est alors ici à nouveau confronté, comme l’a écrit Florence Bellivier, à « l’irréductible 
naturalité du génome »1450. Du caractère commun de l’ADN propre à l’espèce humaine, on 
aurait en effet déduit trop facilement ici sa qualification juridique de commune lorsque, 
comme notre texte en avait le projet, on tente de lui appliquer celle de choses communes et de 
patrimoine de l’humanité. Mais cette dernière qualification, comme le démontre l’auteur, 
outre qu’elle « rabat trop vite la norme sur le fait », masque le caractère artificiel de l’objet 
génome humain et du même coup n’en fait pas une qualification efficace1451. Une véritable 
qualification demanderait, selon l’auteur, à comprendre l’objet dans ses deux dimensions 
naturelles et artéfactuelles1452 et impose une véritable reconstruction juridique1453. 
                                                 
1448  Voir la définition des « biens » par M. Planiol et G. Ripert, Traité pratique de droit civil français, t. III, 
Les biens, LGDJ, 1952, p. 59 : « Les choses deviennent des biens au sens juridique du mot, non pas lorsqu’elles 
sont utiles à l’homme, mais lorsqu’elles sont appropriées. La mer, l’air atmosphérique, le soleil sont des choses 
indispensables à la vie terrestre ; ce ne sont pas des “biens” parce qu’ils ne peuvent faire l’objet d’une 
appropriation au profit d’un particulier ou d’une nation. » 
1449  Voir à ce sujet M. Xifaras, La Propriété, étude de philosophie du droit, PUF, 2004, p. 378 : l’auteur 
raisonne ici à propos du domaine immatériel et distingue deux versions des interprétations doctrinales des res 
communes et des res nullius ; la première chez Domat et Pothier repose sur un argument métaphysique : « C’est 
la nature même des choses communes, leur essence insaisissable ou leur immensité qui les rend inappropriables 
[...]. L’argument est franchement métaphysique : il y a des limites naturelles à la capacité de l’homme à se rendre 
comme maître et possesseur de la nature dont il est pourtant roi. Si Dieu a donné la terre aux hommes, il a aussi 
voulu que l’air ou le feu échappe à sa domination […]. L’inappropriabilité de fait de certains objets est ici la 
manifestation d’une inappropriabilité de droit divin. » 
1450  F. Bellivier, « Le Génome entre nature des choses et artefact » op.cit.note 70. 
1451  Ibid. p. 8 : « Il semble qu'on ait ici affaire à un raisonnement “naturalisant” des plus sommaires, et en 
même temps imparable, consistant à déduire le caractère commun (en droit) du génome de son caractère 
commun à toute l'espèce, c'est-à-dire d'un point de vue biologique. C'est ainsi par une sorte de truisme que l'on 
parvient à énoncer que le matériel juridique est chose commune dans la mesure où il concerne l'ensemble de 
l'espèce. » 
1452  Ibid., l’auteur déplore que cette qualification fondée sur la nature commune du génome à toute l’espèce 
et qui se traduit, dans notre texte, par l’adoption d’une version symbolique du patrimoine commun de 
l’humanité, manque partiellement son objet ; si l’auteur se déclare favorable à l’affirmation d’un principe 
d’inappropriation « pour ériger des obstacles aux revendications des chercheurs qui prétendent breveter des 
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Commun car utile 
Le raisonnement suivant lequel les choses seraient communes en droit en relation avec leur 
qualité naturelle insaisissable a par ailleurs été sérieusement mis à mal devant l’évidence de la 
possibilité de maîtrise technique desdites choses par les hommes engendrant autrefois des 
changements de qualification doctrinale1454 et désormais des doutes quant à son caractère 
obsolète1455. Même le critère de l’utilité pour tous en vertu duquel les choses pourraient être 
déclarées communes ne convient pas : en effet, il en est du critère d’utilité comme de celui de 
l’insaisissabilité, il n’est pas figé ; une chose utile peut se révéler avec le temps moins utile ou 
inversement. Il reste par ailleurs subjectivement déterminé, et on ne peut en effet se fonder sur 
le critère de l’utilité pour tous pour distinguer la res communis, car « il demeurera toujours 
des égoïstes » qui n’auront pas à cœur de partager la ressource1456. Le critère d’utilité est 
désormais supplanté par le critère d’épuisabilité, engendrant des propositions pour dépasser 
les catégories traditionnelles du droit des biens1457. 
 
Commun mais individuel 
Finalement, le régime des res communes dessine en creux celui du droit de propriété et de son 
exercice individuel, bien éloigné d’un partage au profit de la collectivité. La chose commune, 
                                                                                                                                                        
gènes dont ils ignorent encore la fonction », elle déplore que ladite qualification ne puisse s’appliquer à des 
pratiques spécifiques, tel le diagnostic préimplantatoire et ne permette pas, d’une façon générale, de penser les 
rapports entre nature et artifice. 
1453  Ibid., p. 16 : « Assumant l’artificialité de son objet, la qualification du génome pourrait contribuer à 
l’émergence d’une “nature des choses” comme référent de base susceptible d’aboutir, après une reconstruction 
juridique, à des solutions efficaces […]. » 
1454  Sur la remise en cause de la qualification de res nullius du poisson de mer, lequel subirait une 
appropriation dès avant sa capture, voir G. Proutière-Maulion, « L’évolution juridique du poisson de mer, 
contribution à la notion juridique de bien », in Recueil Dalloz, 2000, chronique p. 647. 
 Ibid. L’auteur développe l’idée que les commentateurs postérieurs à la révolution industrielle ont fait 
dériver cette conception doctrinale et qu’il n’existe finalement plus de différence entre les régimes de res nullius 
(sive domino) et res communes, les uns comme les autres étant susceptibles d’être appropriés de fait et en 
conséquence, de droit. 
1455  Voir M. Rémond-Gouilloud, « Ressources naturelles et choses sans maîtres », Recueil Dalloz, 1985, 
chronique p. 27 : l’auteur qualifie d’obsolète la distinction entre res nullius qui n’appartiendrait à personne 
(entendu comme sine domino) et la res communis qui appartient à tous. On peut en effet s’approprier une part de 
la res communis (par exemple on peut prélever de l’air) à l’instar d’une res nullius. 
1456  Ibid., L’auteur développe l’idée suivant laquelle le droit de l’environnement peut venir au secours du 
droit des biens qui trouve, sur le sujet des ressources naturelles, ses limites. 
1457  Voir par exemple M.-J. Del Rey-Bouchentouf, « Les biens naturels, un nouveau droit objectif : le droit 
des biens spéciaux », in Recueil Dalloz, 2004, chronique p. 1615. L’auteur propose la création d’une catégorie de 
« bien naturel » à propos d’éléments naturels protégés par le droit de l’environnement (ressources épuisables, 
milieu naturel) et la remise en question par l’auteur des qualifications de choses fongibles, consomptibles ou 
non, au regard des préoccupation environnementales de préservation des ressources épuisables. « Les éléments 
naturels quitteraient la sphère du droit des biens pour être désormais régis par une nouvelle branche du droit qui 
leur serait propre, tout du moins en ce qui concerne la sauvegarde de leurs particularités écologiques. » 
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par ailleurs, réunit ses usagers dans une « communauté négative »1458 ; la chose commune 
n’appartient à personne et personne ne peut en interdire l’usage aux autres usagers. Les seules 
obligations juridiquement constatées et sanctionnées sont celles qui consistent à autoriser 
l’accès à la chose commune1459. Le bannissement ici de l’appropriation n’en dessine pas 
moins une conception aussi individualiste que le droit de propriété lui-même. Par exemple, 
aucune mesure de sauvegarde de la chose si elle est épuisable ne découle du concept de 
choses communes ; leur exploitation n’est pas régulée et l’effet pervers de cette exploitation, 
par nature individualiste de ressources épuisables, a été décrit par Garrett Hardin, dans son 
célèbre article sur la « tragédie des communs »1460. 
Pour certains auteurs, il faut en effet très nettement se détacher du concept des choses 
communes pour trouver les fondements du patrimoine commun de l’humanité, lequel, pour 
Kemal Baslar, n’aurait pas de rapport avec le droit de propriété1461. La res communis aurait 
été invoquée par raccroc1462 pour trouver un fondement à une notion qui ne serait certes pas 
nouvelle, mais fondée surtout sur une idée d’intendance présente dans de nombreux systèmes 
de valeurs occidentaux et extra-occidentaux1463. 
                                                 
1458  Cf. S. Paquerot, Le Statut des ressources vitales…, op. cit. note 1425, p. 25 et s : l’auteur souligne la 
différence entre un régime de propriété commune qui n’a qu’un « effet de liberté d’accès sans effet de 
conservation per se » et un régime de patrimoine commun de l’humanité impliquant une responsabilité commune 
et un partage équitable « fondés sur la reconnaissance du caractère de biens communs et non de bien public de 
ces ressources ». 
1459  Voir A. Sériaux, « La notion de choses communes. Nouvelles considérations juridiques sur le verbe 
avoir », in Droit et environnement. Propos pluridisciplinaires sur un droit en construction, Presse universitaires 
d’Aix-Marseille, 1995, p. 39-50. L’auteur donne l’exemple de décisions judiciaires ayant autorisés aux 
plaisanciers l’accès aux rivières (non-navigables) sur le fondement de l’article 714 du code civil. 
1460  G. Hardin, « The Tragedy of the Commons », Science, vol. 162, no 3859, p. 1243-1248, 13 déc. 1968. 
L’auteur, biologiste, s’attaque aux questions, dans le contexte de son époque, de la surpopulation mondiale et de 
la pollution. Il reprend, pour expliquer les méfaits de la liberté d’utiliser les communs (en l’occurrence les 
ressources de la planète) un scénario décrit au début du XIXe siècle relatif aux pâturages, ouverts à tous les 
bergers, en régime de « communs », et la tendance naturelle de chacun des bergers raisonnables à accroître son 
troupeau, sur un pâturage cependant épuisable ; ce mouvement conduisant infailliblement à la ruine de tous. Voir 
p. 1244 : « Therein is the tragedy. Each man is locked into a system that compels him to increase hir herd 
without limit  in a world that is limited. Ruin is the destination toward which all men rush, each pursuing his 
own best interest in a society that believes in the freedom of the commons. Freedom in a commons brings ruin to 
all. » Les solutions proposées par l’auteur sont de réintroduire de la coercition et l’interdiction d’accès construite 
par un système certes injuste (la propriété privée) mais préférable à la ruine totale (p. 1247). 
1461  K. Baslar, The Concept of common Heritage of Mankind…, op. cit. note 1427, p. 38-43 : pour l’auteur, 
le concept de res communis n’est pas « community-oriented » « but rather promotes the self-interest of each and 
every member of the community ». « The hypothesis we are going to dwell upon below is that the common 
heritage of mankind is not expanded, modified or new version of “res” variations. We agree with Dolman who 
holds that “non property interpretations is essential to the concept”. » 
1462  Ibid. p. 40 : « Starting from the late 1960s, lawyers have dusted off old doctines hoping to find an 
applicable model to the meaning of the common heritage to fit it into previously developped ancient legal 
categories […]. » 
1463  Ibid., l’auteur propose une rénovation des fondements du concept de patrimoine commun de l’humanité 
qui ne sont pas à trouver dans les concepts romains, mais, dans une conception délibérément jusnaturaliste, dans 
les valeurs aussi bien judéo-chrétiennes, islamiques que bouddhistes. Voir p. 14-20 : « All these religions frame 
the spirit of the common heritage of mankind : the stewardship theology. » 
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En conclusion, l’idée suivant laquelle la qualification de res communis serait la première 
marche de l’édifice menant au patrimoine commun de l’humanité est donc sans doute à 
remettre en question. Appliquée au génome, elle n’apporte rien de plus qu’une idée 
jusnaturaliste suivant laquelle soit le génome serait intouchable et à préserver en tant que 
génome de l’espèce, soit il serait res communis en raison de sa nature commune ou« utile » à 
tous cette dernière assertion ne reposant, nous semble-t-il, que sur une intuition . Le 
régime individualiste sous-jacent au système des communs ne permet en outre pas de 
répondre aux objectifs de gestion durable et solidaire inhérents à l’idée de patrimoine 
commun de l’humanité. Rompant avec la filiation établie entre choses communes et 
patrimoine commun de l’humanité, il est suggéré par la doctrine que c’est le critère de rareté 
de la chose, envisagée comme ressource, qui doit décider de la qualification de patrimoine 
commun de l’humanité1464. Il nous faut donc examiner l’applicabilité des qualifications de 
ressource et de rareté au génome humain. 
 
 
§2 : Le génome humain, une ressource immatérielle, rendue rare 
 
 
La notion de res communes a été élaborée lorsque l’abondance des choses communes n’était 
pas mise en doute et que tout un chacun pouvait y accéder. Le contexte dans lequel a été 
inventé le concept de patrimoine commun de l’humanité est bien différent. Le développement 
technologique implique à la fois l’apparition de « nouvelles ressources », savoir des 
ressources rendues accessibles par la technologie1465, mais entraîne aussi de facto une 
                                                 
1464  Cf. S. Paquerot, op. cit. note 1425, p. 34 et s. : « C’est à ce stade primaire qu’apparaît déjà, selon nous, 
la distinction fondamentale entre patrimoine commun et res communis. En effet, si le premier tire son origine du 
second, il en constitue cependant une évolution radicale due à la nature même de la ressource dont il s’agit et à 
l’évolution objective du monde. On sait en effet désormais qu’aucune ressource n’est inépuisable et la “chose 
commune” perd donc l’une de ses caractéristiques essentielles. L’usage commun commande dès lors un 
minimum de règles communes, la seule non-appropriation ne pouvant en garantir l’accès à tous. C’est la rareté 
(nous soulignons) qui caractérise fondamentalement le passage conceptuel de res communis à patrimoine 
commun […]. En tant que concept nouveau, issu du concept de res communis, il s’applique à une ressource qui 
demeure inappropriable puisque destinée à l’usage de tous, mais que l’on sait désormais limitée ; qui exige donc 
des règles communes pour l’usage commun. » 
1465  Voir P.-M. Dupuy, « Technologie et ressources naturelles “nouvelles” et partagées », in Mélanges 
Colliard, Pédone, 1984, p. 208-230 ; l’auteur fait une distinction entre ressources partagées, savoir celles qui 
sont soumises à la souveraineté des États et donc à l’accaparement « couturées dans le vieux monde » et des 
nouvelles ressources dont il reconnaît le caractère abusif de l’appellation car elles sont « nouvelles » 
uniquement parce qu’elles sont rendus récemment accessibles par la technique . Ces « nouvelles ressources » 
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difficulté pour les pays en développement à ne serait-ce qu’accéder à cette nouvelle ressource 
du fait d’un retard technologique, tandis qu’il concourt à épuiser les ressources naturelles1466. 
 
Pierre-Marie Dupuy, analysant comparativement les « nouvelles ressources » qu’il range au 
sein du patrimoine commun de l’humanité1467 et les « ressources naturelles partagées », en 
venait à dresser le constat suivant lequel ces deux types de ressources, l’un territorialisé, 
l’autre déterritorialisé, obéissaient à des dynamiques communes, passant d’une « occupation 
anarchique » à une « allocation organisée », fondées sur le phénomène de la rareté et reposant 
sur des mécanismes gouvernés par l’équité1468. 
 
On peut tirer deux constats de l’examen de ces critères d’applicabilité du concept de 
patrimoine commun de l’humanité. Ils sont tout d’abord étroitement liés à la considération de 
la fonction de la chose commune. Cette appréhension fonctionnelle, d’ailleurs revendiquée 
par un auteur comme critère d’application du patrimoine commun de l’humanité1469, importe 
finalement davantage que la nature de la chose. En second lieu, ces critères font référence à la 
valeur économique qui est suggérée inévitablement par le terme « ressource »1470 et 
                                                                                                                                                        
lorsqu’elles sont « pures » sont, quant à elles, partagées par l’humanité, « c’est-à-dire par les membres actuels 
mais aussi futurs de toute la communauté internationale ». 
1466  K. Baslar, op. cit. note 1427, p. 43-47, s’attache à expliquer les ruptures provoquées dans l’ancien 
concept de res communis, d’une part par le développement technologique qui sapa à la base l’égalité d’accès à 
des ressources sensées être accessibles à tous si bien que ne pouvaient finalement en profiter que les pays les 
plus avancés technologiquement et, d’autre part, par le concept de rareté, issu de la prise de conscience de 
l’accroissement de la population mondiale et de la surconsommation des ressources naturelles. 
1467  P.-M. Dupuy, « Technologies et ressources naturelles… », op. cit. note 1465, p. 210 : « Les “nouvelles 
ressources” quant à elles, sont elles aussi partagées, mais par l’humanité ; c’est-à-dire par les membres actuels 
mais aussi futurs de toute la communauté internationale. Juridiquement, elle constituent les divers éléments d’un 
seul et même patrimoine, celui précisément de l’humanité. » Dans la catégorie des nouvelles ressources, 
patrimoine commun de l’humanité, il range l’espace extra-atmosphérique, tandis que les ressources naturelles 
partagées s’entendraient par exemple d’un cours d’eau passant par plusieurs territoires souverains. 
1468  Ibid. L’auteur souligne en effet que les différences ne sont pas nettes entre les régimes juridiques qui 
régissent ces ressources. Les ressources naturelles partagées sont en effet susceptibles d’être gérées dans l’intérêt 
commun, tandis que les ressources nouvelles ne sont pas indemnes de velléités d’accaparement. En définitive 
pour l’auteur, c’est bien aussi le critère de rareté qui commande pour l’une ou l’autre des catégories l’application 
de procédures : « l’allocation organisée » fondée sur l’équité en lieu et place de « l’occupation anarchique ». 
Voir p. 222 : « En définitive, qu’il s’agisse d’orbites géostationnaires, d’édification de barrages ou de centrales 
nucléaires, le même phénomène produit les mêmes contraintes et entraîne aux mêmes procédures. C’est celui de 
la rareté et de la limitation des ressources ou de leurs conditions d’exploitation. Il affecte aussi bien, à des degrés 
divers il est vrai, les nouvelles et les anciennes ressources. » 
1469  K. Baslar, op. cit. note 1427, p. 49 : « In short the common heritage of mankind, as a part of 
international resource management, is a functional concept rather than a territorial one. […], the common 
heritage of mankind is not necessarily concerne with the ownership of the area where resources are found, but 
with the use of the resources for the benefit of mankind. » 
1470  Le terme « ressource » véhicule l’idée d’une valeur économique ; la ressource est susceptible, en l’état 
brut ou transformé, de produire de la richesse. Cf. Le Grand Robert de la langue française, 1996 : définition sens 
no 4 : « au pluriel, moyens matériels dont dispose ou peut disposer une collectivité ». Voir aussi M. Lakehal 
Dictionnaire d’économie contemporaine et des principaux faits politiques et sociaux, Vuibert, 2e édition 2001 : 
 - 377 - 
  
l’épithète « rare »1471. Mais la rareté s’entend ici du caractère épuisable des ressources 
naturelles dont le constat fut consubstantiel à l’édification des prémisses du droit international 
de l’environnement dans une conception désormais non plus intra mais 
intergénérationnelle1472. Le phénomène de rareté, s’agissant du patrimoine commun de 
l’humanité, s’applique donc à une ressource finie, délimitée dans son contenu et 
inexorablement en voie d’épuisement, à préserver ou à partager comme la planète elle-même, 
suivant en cela la célèbre formule de la conférence de Stockholm : « Nous n’avons qu’une 
seule Terre. 1473 ». La mise en évidence du critère de rareté sert donc ici à qualifier 
juridiquement un bien fini, précieux et à préserver. L’analyse économique se fonde également 
sur le critère de rareté pour désigner un type de bien. Tout bien rare est dit « économique » au 
sens où il est transformé par l’homme et susceptible de produire de la richesse et où il n’est 
justement pas « public », savoir en quantité illimitée à la disposition de tous1474. On le voit, les 
                                                                                                                                                        
les ressources dans un sens général « sont les richesses ou les réserves dont dispose une population ou un pays 
[…] ». 
1471  La rareté est là aussi reliée à une valeur économique, quoique, comme nous le verrons, elle n’ait pas le 
même sens qu’en matière juridique : voir Dictionnaire des sciences économiques, sous la direction de C. Jessua, 
C. Labrousse, D. Vitry, D. Gaumont, PUF, 2001, entrée « Biens et services », p. 66 et s : « Quel que soit le 
caractère abondant ou rare d’un bien ou d’un service économique, l’économiste utilise le concept de rareté pour 
l’apprécier. La rareté exprime le rapport de l’utilité à la quantité disponible. » 
1472  _Voir J.-M. Lavieille, Droit international de l’environnement, Ellipses, 2e édition, 2004, p. 28-29 La 
déclaration de Stockholm fut adoptée le 16 juin 1972 suite à la conférence des Nations unies sur l’environnement 
(CNUE), issue de la première prise de conscience d’adopter une réglementation interétatique à la protection de la 
nature. Outre la déclaration, adoptée par acclamation par l’Assemblée générale des Nations unies, la conférence 
aboutit à l’adoption d’un plan d’action et à la création d’une institution : le Programme des Nations unies pour 
l’environnement (PNUE). 
 La déclaration, qui n’a pas de valeur juridique contraignante, énonce 26 principes dont le droit 
fondamental pour l’homme à vivre dans un environnement dont la qualité lui permette de vivre dans la dignité et 
le bien-être, accompagné du devoir de protéger et d’améliorer ledit environnement « pour les générations 
présentes et futures ». 
1473  Ibid. p. 28 : « Cette conférence marqua le début d’une prise de conscience des enjeux planétaires liés à 
la protection de l’environnement : “nous avons une seule Terre”. » Ce sont les principes 2 à 7 de la déclaration 
qui concernent plus particulièrement les ressources naturelles ; ils affirmant que la préservation des ressources 
naturelles est un impératif mondial. Le principe 5 indique que les ressources non-renouvelables ne doivent pas 
être épuisées et leurs avantages doivent être partagés par toute l’humanité : « The non-renewable resources of the 
earth must be employed in such a way as to guard against the danger of their future exhaustion and to ensure that 
benefits from such employment are shared by all mankind. » Declaration of the UN conference on the human 
environment, principle 5, Basic Documents of International Environmental Law, vol. 1, Edited by Dr. jur.Harald 
Hohmann, Graham and Trotman, Martinus Nijhoff, 1992. Voir aussi P. Le Pestre, Protection de l’environnement 
et relations internationales, les défis de l’écopolitique mondiale, Armand Colin 2005, p. 144-147 à propos de la 
conférence de Stockholm et de la nouvelle perception de la Terre qui lui est concomitante : « La reconnaissance 
de ce caractère unique, de la fragilité de la vie et de l’interdépendance entre les problèmes sociaux et ceux 
d’environnement a contribué à privilégier une approche mondiale. » 
1474  Un bien économique se définit en effet comme un objet matériel ou immatériel disponible en quantité 
finie et apte à satisfaire des besoins humains ; à l’inverse on appelle « bien libre » les biens ou les services 
inutiles ainsi que les biens disponibles en quantité illimitée qui ne sont pas appropriables comme l’air et la 
lumière. 
 Voir M. Lakehal, Dictionnaire d’économie contemporaine et des principaux faits politiques et sociaux, 
op. cit. note 1470 : la rareté c’est « la caractéristique de tout bien qui n’existe pas en quantité illimitée. Le prix 
d’un bien est en partie déterminé par son degré de rareté et en partie par son degré d'utilité pour l'acquéreur ». 
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analyses juridiques et économiques divergent en ce sens que pour les juristes la rareté pourrait 
justement gouverner le caractère inappropriable (par l’inclusion du bien dans le patrimoine 
commun de l’humanité) alors que pour l’économiste il est le critère d’appropriabilité. En 
revanche une similitude est notable : le bien rare est un bien dont on ne peut disposer qu’en 
quantité limitée. 
 
Comment le critère de rareté appliqué à une ressource qui, de l’avis général, commande à la 
désignation d’un patrimoine commun de l’humanité est-il susceptible de s’appliquer au 
génome humain commun ? Le génome est-il une ressource ? Une ressource nouvelle ? Une 
ressource rare ? L’examen de ces questions nécessite le rappel préalable de la description que 
nous avons proposée pour le génome humain commun tel qu’on peut en supputer la définition 
dans notre texte : le génome humain commun est, dans la Déclaration universelle sur le 
génome humain et les droits de l’homme, un ensemble de connaissances abstraites, un objet 
immatériel. Dès lors, il est facile de le qualifier juridiquement de bien incorporel et de le 
différencier des « ressources génétiques humaines » avant d’examiner s’il peut répondre à la 
qualification de ressource et de ressource rare. 
 
a) Un ensemble de connaissances abstraites 
 
Le génome humain commun, dans la DUGH, est une abstraction, il s’agit de la séquence 
théorique reconstituée des éléments semblables et des différences dans les ADN humains dans 
une dimension transtemporelle1475. Dès lors, nous ne discuterons pas plus ici du fait qu’en 
chaque humain, le génome humain commun est présent car il ne s’agit pas, selon nous, du 
même objet ; le fait qu’il soit considéré comme commun est dû à l’analyse et à la construction 
même de l’objet théorique. Il existe autant de génomes humains que d’humains et si le 
génome humain est en partage, il l’est au même titre que la connaissance de la position des os 
sur un squelette humain. Le génome commun de l’homme ne fait aucunement partie du corps 
                                                                                                                                                        
 Le bien économique quant à lui est « tout bien doté d’une valeur d’usage et d’une valeur d’échange, 
c’est-à-dire tout bien qui a nécessité du travail pour le déplacer, le transformer ou l’adapter à la consommation 
ou à l’usage. […] Tout bien devient économique (donc marchandise et objet de fétichisme) à partir du moment 
où sa multiplication est conditionnée par la limitation des ressources matérielles et humaines disponibles dans le 
temps et l’espace (la rareté). Le bien économique a une valeur d’échange que n’a pas le bien naturel ou libre. 
1475  Cf. supra, notre définition titre I chap. I, section 1 ; il faut se souvenir que le génome commun ne 
s’appréhende que conceptuellement. Il ne s’agit pas de dénominateurs communs entre les génomes des hommes 
mais de l’addition des caractéristiques invariantes et variantes de l’ADN. Le génome humain est défini par 
surcroît à l’intérieur d’une dynamique spatio-temporelle et s’attache à rassembler lesdites caractéristiques dans 
les génomes des hommes passés, présents et futurs. 
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des personnes humaines et il nous semble impropre d’indiquer que chaque homme possède un 
exemplaire du génome humain. 
 
 
Différent des ressources génétiques humaines… 
Partant de cette définition simple, il est facile de saisir la différence entre le génome humain et 
les ressources génétiques humaines : ces dernières sont comprises dans l’élément biologique 
support de l’analyse génétique. Il est désormais habituel d’employer le terme de « ressources 
biologiques » (qu’elles soient d’origine humaine, végétale, animale, ou microbienne), 
l’expression de « centre de ressources biologiques » issue des travaux de l’OCDE1476, 
désignant les organismes collecteurs et distributeurs d’échantillons biologiques en ce compris 
les « biobanques »1477, est en effet passée dans le langage courant. Les ressources génétiques 
ne sont qu’un sous-ensemble des ressources biologiques : la définition donnée par l’article 2 
de la Convention sur la diversité biologique (CDB) peut être ici retenue : les ressources 
génétiques sont « le matériel génétique ayant une valeur effective ou potentielle »1478. On 
retrouve là la référence à la valeur économique propre au terme « ressource » et l’idée que 
plusieurs recherches génétiques peuvent être menées à partir des mêmes échantillons 
biologiques1479. 
                                                 
1476  L’appellation « centre de ressources biologiques » (CRB) est issue d’une initiative de l’OCDE en 1999 
(OCDE workshop de Tokyo du 17-18 fév. 1999, « Support for biological resource centers »), document OCDE 
DSTI/STP/BIO (2000)4/REV. La définition technique du CRB par l’OCDE est rapportée dans le document 
Critères de certification et de qualité applicables aux centres de ressources biologiques, (CRB) (2003), 
http//www.oecd.org/dataoecd/60/43/23547759.pdf (p. consultée le 13 mars 2006). La vocation première du 
travail de l’OCDE est d’établir des normes harmonisées de stockage, d’assurance-qualité et de traçabilité de 
ressources biologiques qui puissent présenter ainsi des garanties d’utilisation en recherche. 
 Les critères requis par l’OCDE ont été repris en France ; un comité consultatif des CRB ayant été mis 
en place et une charte des CRB détenant des ressources biologiques ayant été établie, disponible sur le site 
http//www.crb-France.org. Voir notamment sur les CRB, J.-H. di Donato, Ce que les CRB vont pouvoir apporter 
aux patients, 2002, http//www.crb-France.org 
1477  Ni le terme de biobanque ni le terme de CRB ne sont consacrés en droit français pour le moment. 
L’article L-1243-3 alinéa 2 du CSP, issu de la loi relative à la bioéthique du 6 août 2004, ne traite en effet que 
des collections d’échantillons biologiques : « Les termes “collections d'échantillons biologiques humains” 
désignent la réunion, à des fins scientifiques, de prélèvements biologiques effectués sur un groupe de personnes 
identifiées et sélectionnées en fonction des caractéristiques cliniques ou biologiques d'un ou plusieurs membres 
du groupe, ainsi que des dérivés de ces prélèvements. » 
1478  Article 2 : « Emploi des termes : Ressources génétiques » de la Convention sur la diversité biologique 
du 5 juin 1992. 
1479  Il convient en effet de garder à l’esprit que l’ADN extrait des échantillons biologiques peut être 
conservé pour un temps illimité ; on parle alors d’immortalisation de l’ADN. 
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Il convient cependant d’avoir à l’esprit que la distinction du reste effectuée par la CDB1480 
entre ressources biologiques et ressources génétiques peut apparaître à maints égards comme 
artificielle et obsolète1481, « les ressources biologiques » supplantant désormais « les 
ressources génétiques » dans les politiques publiques1482. 
Sur un plan strictement pratique, les ressources génétiques humaines, savoir le matériel 
génétique issu des échantillons biologiques, sont conservées au sein des biobanques prêtes à 
être soumises, avec les données qui leur sont associées, à des recherches scientifiques. Le 
génome humain en revanche, fruit de la réunion de connaissances abstraites est insusceptible 
d’y être « déposé ». L’adoption par l’Unesco, postérieurement à la Déclaration universelle sur 
le génome humain et les droits de l’homme, d’une déclaration spécifique aux données 
génétiques humaines et aux échantillons qui y sont associés prouve suffisamment que la 
DUGH, lorsqu’elle traite du génome humain commun, ne traite que de cette abstraction1483. 
 
                                                 
1480  Article 2 de la CDB : « Emploi des termes : Ressources biologiques » : « Les ressources génétiques, les 
organismes ou éléments de ceux-ci, les populations, ou tout autre élément biotique des écosystèmes ayant une 
utilisation ou une valeur effective ou potentielle pour l’humanité. » 
1481  Voir F. Bellivier et C. Noiville, Contrats et vivant..., le droit de la circulation des ressources 
biologiques, LGDJ, 2006, p. 50 et s : les auteurs relèvent que « toute utilisation d’une ressources génétique passe 
inévitablement par l’utilisation d’une ressource biologique », qu’il s’agisse « d’isoler un gène de résistance d’une 
plante » ou « d’identifier un gène de prédisposition à une maladie », il faudra nécessairement cueillir la plante en 
son entier ou recueillir un échantillon biologique humain. Ils poursuivent en indiquant que la distinction entre 
ressource biologique et génétique traduit certes la rupture ayant eu lieu dans le domaine des biotechnologies, 
mais est susceptible d’engendrer des confusions ou « un certain flou terminologique dans les textes 
applicables ». 
1482  Ibid. p. 52 : « Il n’est guère étonnant d’observer […] un relatif recul de l’usage de l’expression 
“ressource génétique” dans les politiques publiques. On notera ainsi qu’en pratique, de nombreux pays en 
développement font de plus en plus référence aux concepts plus large de “ressource biologique” de substance 
d’origine naturelle, ou de “produits ou services issus de la diversité biologique”. » 
1483  La Déclaration internationale sur les données génétiques humaines adoptée par la Conférence générale 
de l’Unesco le 16 oct. 2003 entend régir, quant à elle, les données génétiques et protéomiques et les échantillons 
dont elles sont issues. Il convient de relever que cet objectif n’était pas l’objectif initial du groupe de rédaction 
du CIB qui n’entendait s’attacher qu’aux données. Voir la Synthèse de la consultation internationale sur 
l’esquisse révisée de la Déclaration internationale sur les données génétiques humaines, document Unesco 
SHS/EST/03/CONF.203/5 en date du 6 juin 2003, point III 2 : « Faudrait-il que la Déclaration internationale 
traite également des échantillons biologiques humains qui servent à produire les données génétiques humaines ? 
Dans de nombreuses réponses, le matériel biologique ou les échantillons biologiques, à partir desquelles les 
données génétiques humaines sont générées, doivent êtres prises en compte dans le document 10. Cependant, 
quelques États signalent que les échantillons biologiques peuvent être collectés à d’autres fins que pour produire 
des données génétiques. Néanmoins, il faudrait que la référence aux “échantillons biologiques” soit clairement 
délimitée. » 
 L’article premier de la DIDH précise en effet : Objectifs et portée (a) La présente Déclaration a pour 
objectifs : d’assurer le respect de la dignité humaine et la protection des droits de l’homme et des libertés 
fondamentales dans la collecte, le traitement, l’utilisation et la conservation des données génétiques humaines, 
des données protéomiques humaines et des échantillons biologiques (nous soulignons) à partir desquels elles 
sont obtenues, ci-après dénommés “échantillons biologiques”, conformément aux impératifs d’égalité, de justice 
et de solidarité et compte dûment tenu de la liberté de pensée et d’expression, y compris la liberté de la 
recherche ; de définir les principes qui devraient guider les États dans la formulation de leur législation et de 
leurs politiques sur ces questions ; et de servir de base pour la recommandation de bonnes pratiques dans ces 
domaines, à l’usage des institutions et des individus concernés. » 
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Par surcroît, seules les ressources biologiques et génétiques non-humaines ont pu donner lieu 
à l’élaboration d’un statut juridique collectif. La recherche d’un statut collectif pour les 
ressources biologiques humaines a pu s’inspirer des normes déjà élaborées, en matière de 
ressources biologiques non-humaines, dans une optique de protection de l’environnement et 
souvent en contrepoint à la notion de patrimoine commun de l’humanité. Mais les ressources 
biologiques humaines résistent, de notre point de vue, à l’élaboration d’un tel régime collectif, 
et spécifiquement aux nouveaux critères pouvant les désigner comme patrimoine commun de 
l’humanité. On verra tout d’abord qu’elles ne répondent pas aux mêmes impératifs de 
préservation de la biodiversité et de gestion durable (1) et par conséquent de conservation (2). 
Enfin, les enjeux relatifs à l’appropriation souveraine des ressources biologiques sont 
différents en matière de ressources humaines (3). 
 
1) Biodiversité et ressources génétiques humaines 
 
En effet, un droit des ressources biologiques humaines et non-humaines et parmi elles des 
ressources génétiques est désormais constitué. Il est inclus au sein d’un grand ensemble qu’on 
peut nommer « droit du vivant », un droit fortement imprégné d’intérêt général, constitué de 
normes, elles-mêmes relayées ou précédées par des contrats portant sur la circulation des 
ressources biologiques1484. 
C’est précisément la considération de cet intérêt général à protéger et à partager une ressource 
d’intérêt commun1485 qui pourrait présider à l’établissement d’un statut collectif des 
ressources biologiques et génétiques humaines. Peut-être, à cet égard, mû par des 
problématiques communes relatives à la brevetabilité des ressources vivantes1486, le droit des 
ressources biologiques et génétiques humaines aurait mis ses pas dans celui élaboré 
antérieurement pour régir les ressources non-humaines et se serait spécifiquement inspiré des 
propositions, antérieures à l’adoption de la Convention sur la diversité biologique, pour les 
                                                 
1484  Tel est l’objet d’étude de F. Bellivier et C. Noiville, Contrats et vivant…, op. cit. note 1481 ; elles 
optent pour une définition très large du « vivant » incluant tout élément qui participe au processus d’exploitation 
du vivant, tous règnes confondus, « soit parce qu’il en a été à l’origine soit parce qu’il en est un élément 
déterminant ». Parmi les nombreux contrats examinés allant des opérations de collectes de matériau biologique, 
de transferts de ceux-ci, de dépôt en banque, d’accès auxdits matériaux, contrats de prospection, de recherche, de 
consortium de recherche, etc, elles décèlent une unification juridique du vivant par le biais du contrat et mettent 
en lumière son rôle de relais de la loi. 
1485  Ibid., les auteurs soulignent que ce domaine est bien sûr jalonné par les objectifs de protection des 
patients, de protection de l’environnement, de partage équitable des profits… 
1486  Cf. infra, cette section §2 et l’expansion inéluctable de la brevetabilité d’inventions obtenues à partir 
des ressources vivantes. 
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désigner comme patrimoine commun de l’humanité1487. Pourtant, croyons-nous, de 
considérables différences subsistent, mettant différemment en jeu les objectifs de 
conservation, la rareté ou l’appropriation souveraine des ressources qui ont été appréhendés 
partiellement par le CIB lors de l’élaboration du texte1488. 
 
Ce sont en effet les ressources biologiques végétales qui ont fait l’objet des premières 
réflexions et des premières normes relatives à leur statut collectif. Lesdites ressources 
traditionnellement régies en libre accès ont, depuis l’entrée en vigueur de la CDB1489, rejoint 
un régime de souveraineté étatique, en considération de la possibilité de leur brevetabilité. 
Dès 1983, l’engagement international sur les ressources phytogénétiques de la Food and 
Agriculture Organization (FAO)1490, bien que dépourvu de force obligatoire, retenait la 
                                                 
1487  Voir A.-C. Kiss et S. Doumbe-Bille, « La conférence des Nations unies sur l’environnement et le 
développement » (Rio de Janeiro, 3-14 juin 1992), Annuaire français de Droit international, XXXVIII, 1992, 
éditions du CNRS, 1992, p. 823-843. Les auteurs, commentant le contenu de la CDB, soulignent que la 
Convention « paraît marquer l’abandon de la notion de patrimoine commun de l’humanité que la doctrine avait 
proposé pour la gestion de la biodiversité » (en l’occurrence les auteurs citent leurs propres propositions en ce 
sens) ; ils dressent en effet le constat suivant : « Certes, le préambule de la Convention met l’accent sur 
« l’importance de la diversité biologique pour l’évolution et pour la préservation des systèmes qui entretiennent 
la biosphère ; il insiste aussi sur « la coopération internationale, régionale et mondiale » en vue d’assurer, aux 
terme de l’article 1er, « l’utilisation durable de ses éléments et le partage juste et équitable des avantages 
découlant de l’exploitation des ressources génétiques ». Il n’en reste pas moins que l’accès aux ressources 
génétiques auquel est consacré l’article 15 est régi par le principe de souveraineté sur les ressources naturelles et 
encadré exclusivement par les des législations nationales. 
1488  Dès la 1re réunion de la Commission juridique du CIB en effet Mme Lenoir, se posait la question de la 
distinction entre « ressources génétiques » et « patrimoine génétique », voir Genèse de la DUGH, p. 31. 
1489  Pour un historique du passage d’un statut de libre accès à la ressource végétale à celui d’une 
appropriation nationale, voir M.-A. Hermitte, « La Convention sur la diversité biologique », Annuaire français 
de Droit international, XXXVIII, 1992, éditions du CNRS, 1992 p. 844-870. L’auteur démontre parfaitement 
que ce régime du libre accès gratuit aux ressources constituait une sorte de code de conduite respecté par les 
scientifiques, et qu’il aurait pu mener à l’adoption formelle d’un régime de patrimoine commun de l’humanité 
dans la CDB. C’est selon l’auteur le régime des brevets qui s’étendant à l’ensemble du vivant mettait en lumière 
une disproportion entre l’accès gratuit aux ressources génétiques de pays en développement et la possibilité de 
tirer de considérables profits via le brevetage puis la commercialisation desdites ressources par des entreprises de 
biotechnologies. C’est ce débat qui a entraîné l’abandon de la qualification de patrimoine commun de 
l’humanité, lequel aurait pu cependant permettre une rémunération de la prospection. Les pays en 
développement ont défendu lors de la négociation le principe de la souveraineté des États sur les ressources 
biologiques, en ce compris les ressources génétiques situées sur leurs territoires. Cf. les articles 3 et 15 de la 
CDB. 
1490  Résolution 8/83, 22e session de la Conférence générale de la FAO du 23 nov. 1983. Voir à ce sujet C. 
Noiville, Ressources génétiques et droit, essai sur les régimes juridiques des ressources génétiques marines, 
Pedone, 1997. p. 178-191 : l’auteur, dont le propos est d’analyser les rapports d’autonomie, puis d’intrication, 
entre les différents régimes juridiques convoqués pour régir les ressources génétiques, démontre dans ce domaine 
que l’idéal sous-tendant la notion de patrimoine commun de l’humanité, successivement soutenu par la FAO par 
sa résolution 8/83 et adopté dans la convention de Montego Bay sur le droit de la mer, est progressivement 
considéré comme inapplicable (en raison de la logique monopolistique des brevets) ou délaissé. La FAO, par 
exemple, qui déclarait en 1983 les ressources phytogénétiques patrimoine commun de l’humanité à l’article 1er 
de sa Déclaration, réinterprétait sa position par la résolution avec l’article 4/89 (25e session de la Conférence) 
reconnaissant que lesdites ressources pouvaient être incluses dans des certificats d’obtention végétale, 
moyennant compensation par les obtenteurs au profit des pays d’origine. Voir p. 182 le commentaire de l’accord 
relatif à la partie XI de la convention de Montego Bay, en date du 29 juil. 1994, qui réforme « l’idéologie initiale 
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qualification de patrimoine commun de l’humanité pour les ressources phytogénétiques. Mais 
la possibilité d’inclure dans des inventions brevetables des séquences génétiques végétales 
collectées dans les pays du Sud a jeté le doute sur la notion de patrimoine commun de 
l’humanité qui permettait le libre accès et n’interdisait pas la brevetabilité et donc la 
commercialisation des ressources génétiques ainsi collectées1491. 
Ainsi, au départ du Projet Génome Humain, pour répondre à la question d’un régime juridique 
pour les ressources biologiques et génétiques humaines au sujet desquelles, nous l’avons vu, 
d’épineuses questions de brevetabilité étaient également soulevées à propos des séquences 
brutes1492, s’est présenté naturellement le régime de patrimoine commun de l’humanité 
comme pouvant restaurer l’idéal déçu d’un libre accès et d’un partage, là où la notion avait 
perdu du terrain en matière non-humaine1493. La ressource biologique et génétique humaine 
pouvait d’ailleurs être parée d’une plus grande auréole d’intérêt général que la ressource 
biologique non-humaine. 
Cependant, existent des éléments différenciant ressources biologiques et génétiques humaines 
des ressources non-humaines, qui ont pu être et peuvent encore être considérés comme des 
obstacles à l’application d’un régime de patrimoine commun de l’humanité. 
 
La différence la plus marquante nous semble consister dans les enjeux de préservation de la 
ressource. Nous avons déjà relaté la désapprobation qu’avait marquée le CIB sur les 
développements du projet sur la diversité du génome humain (HGDP). L’insertion d’une 
référence à la CDB dans le préambule de la DUGH fut justement l’occasion de rappeler que 
« la reconnaissance de la diversité génétique de l’humanité ne doit donner lieu à aucune 
                                                                                                                                                        
du patrimoine commun de l’humanité, par exemple en n’obligeant plus les États à faciliter le transfert des 
techniques au profit des pays en développement ou en supprimant le fonds de compensation au profit desdits 
pays ». 
1491  Voir S. Paquerot, Le Statut des ressources vitales..., op. cit. note 1425, p. 175-176 : « L’objectif de 
cette organisation (la FAO), de créer, un système de banque de gènes mondiale qui contiendrait à la fois le 
matériel génétique traditionnel “naturel” et les produits obtenus par modification se heurte au refus des pays du 
Nord d’un tel système qui atteint selon eux à leurs “droits de propriété intellectuelle”. Dans un tel contexte, les 
pays du Sud voient le maintien du libre accès et l’utilisation du concept de patrimoine commun de l’humanité 
dans cet Engagement comme un jeu de dupes, où ils n’obtiennent aucune compensation pour donner libre accès 
à un matériel génétique qui permettra ensuite aux multinationales de faire des millions de dollars de profit. » 
1492  Voir à ce sujet notre titre I, chap. I, à propos des dépôts de brevets par le National Institute of Health, 
sur des séquences brutes d’ADN, sans que soient, par définition, élucidées leurs fonctions. 
1493  Voir à cet égard la résolution 28 C/0.12 du 13 nov. 1995 de la Conférence générale de l’Unesco par 
laquelle elle a adopté « la Stratégie à moyen terme de l’Unesco pour les années 1996-2001 », II, point 6, qui 
« Réaffirme […] l'urgence de renforcer la solidarité morale de l'humanité pour assurer la sauvegarde du 
patrimoine qui lui est commun, naturel et culturel, matériel et immatériel, intellectuel et génétique, actes de la 
Conférence générale, 28e session, vol. 1, p. 12. La notion de patrimoine commun est ici désignée devant être 
renforcée et étendue sur tous les plans naturels, culturels, immatériels et matériels, comme moyen pour renforcer 
la solidarité morale de l’humanité ». 
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interprétation d’ordre social ou politique […] ». La préservation de la diversité biologique 
humaine n’est ni une valeur ni un objectif. Elle est un simple constat, elle ne peut ni « être 
encouragée ni découragée »1494 ; c’est au contraire l’unité de la famille humaine qui est une 
valeur à préserver, comme l’indique solennellement l’article 1 de la DUGH. Il nous semble en 
conséquence que les objectifs qui ont tendu, avec l’adoption de la CDB, à proclamer la 
« valeur intrinsèque »1495 de la diversité biologique, à affirmer que sa conservation est une 
« préoccupation commune à l’humanité » et à encourager son utilisation durable, ne peuvent 
être transposés ici. On objectera que la CDB n’exclut pas les ressources biologiques humaines 
de son champ d’application1496. Des travaux du CIB postérieurs à l’adoption de la DUGH 
portant sur la brevetabilité des inventions génomiques font d’ailleurs expressément mention 
de ce champ d’application étendu à tous les règnes1497. Il n’en demeure pas moins que le CIB 
lui-même, lors des travaux préparatoires de la DUGH, a très clairement envisagé l’application 
de la CDB aux ressources génétiques humaines1498. Par ailleurs, nous ne voyons toujours pas 
comment, à l’heure actuelle, appliquer ni les prémisses ni les objectifs de la CDB à l’humain ; 
la biodiversité humaine ne peut être une « préoccupation commune de l’humanité » ; elle n’a 
                                                 
1494  Voir sur ce sujet et sur les discussions à propos de la diversité biologique, nos développements, supra, 
nos développements titre I, chap. III, section 2, Voir l’ « Avant-projet de Déclaration internationale sur le 
génome humain au regard de la protection des droits de la personne humaine » (5 janv. 1996), in Genèse de la 
DUGH, p. 133, et l’observation no 2 « Consultation internationale sur l’esquisse de Déclaration de l’Unesco sur 
le génome humain », 5 avr. 1996, in Genèse de la DUGH,  p. 70. 
1495  1er considérant du préambule de la CDB : « Les parties contractantes, conscientes de la valeur 
intrinsèque de la diversité biologique et de la valeur de la diversité et de ses éléments constitutifs sur les plans 
environnemental, génétique, sociale, économique, scientifique, éducatif, culturel, récréatif et esthétique. » 
1496  Voir M.-A. Hermitte, « La Convention sur la diversité biologique », op. cit. note 1489, p. 861-862 : 
selon l’auteur, la définition des organismes dont traite la CDB inclut tous les organismes vivants en ce compris 
l’humain ; ne seraient exclues que les espèces relevant d’autres conventions. L’auteur fait état de projets de 
biologistes pour sauvegarder des échantillons sanguins de populations autochtones comme « opération de 
sauvetage du patrimoine héréditaire de l’humanité ». 
1497  Rapport du CIB Éthique, propriété intellectuelle et génomique, document Unesco SHS 503/01/CIB-8/2 
Rev, en date 10 janv. 2002. Bien que le CIB se soit cependant limité à une réflexion relative au génome humain 
(voir point 3 du I, p. 3), le rapport, qui intervient après la tenue du colloque de l’Unesco sur « Éthique, propriété 
intellectuelle et génomique » (30 janv.-1er fév. 2001) et notamment l’annexe II présentant une « Analyse de 
textes internationaux et nationaux » (document Unesco SHS/HPE/2001/CONF-804/3 REV. en date du 16 juil. 
2001) consacre de nombreux développements à la Convention sur la diversité biologique. L’application de la 
CDB aux ressources génétiques humaines est même présentée comme une parade au vide juridique qui 
résulterait de son inapplication auxdites ressources et permettrait ainsi la brevetabilité des séquences de gènes 
humains. 
1498  « 6e réunion de la Commission juridique », in Genèse de la DUGH, p. 65 : « La déclaration se référant 
à la convention des Nations unies sur la diversité biologique, il paraît nécessaire d’insérer dans le préambule un 
paragraphe sur la diversité génétique humaine pour éclairer cette référence, faute de quoi on pourrait croire que 
les stipulations de cette convention sont applicables aux ressources génétiques humaines. À cet égard, il est 
considéré que s’il faut, en effet, inclure un paragraphe sur la diversité biologique humaine, il est difficile 
d’affirmer que la diversité génétique est un facteur de progrès de l’humanité et qu’elle reflète l’influence de 
l’environnement. Les participants conviennent du principe d’un nouveau considérant, dont la formulation devra 
prendre acte de la diversité génétique de l’humanité et préciser qu’on ne peut néanmoins en tirer aucune 
conclusion d’ordre politique et social. » 
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pas « une valeur intrinsèque » ; les ressources biologiques humaines ne sont pas exploitées 
dans une optique d’« utilisation durable »1499. 
 
2) Conserver les ressources génétiques humaines 
 
Cette différence fondamentale pousse à constater que les objectifs de conservation des 
ressources humaines ou non-humaines sont très différents. Là où dans les règnes végétal ou 
animal, on peut chercher à conserver la ressource biologique et génétique per se1500, on ne 
peut afficher un tel objectif dans le domaine de l’humain, où la conservation par le biais d’une 
collection est destinée à servir une ou plusieurs recherches, mais en aucun cas par unique 
souci de conservation de caractéristiques génétiques rares ou en voie d’extinction. Si impératif 
de conservation des ressources biologiques humaines il y a, il est très clairement engendré par 
la valeur des collections complexes à constituer (dans le cas, par exemple de maladies rares, 
groupes ethniques). Nous ne minimisons pas, ce faisant, la valeur scientifique et économique 
des collections d’échantillons biologiques humains ; nous indiquons simplement qu’elle 
repose sur d’autres critères : la rareté d’une collection sur une espèce menacée de plante, n’est 
pas du même ordre que la rareté d’un échantillon, même issu d’un individu atteint d’une 
maladie génétique rare. Une collection d’échantillons biologiques humains sera rare parce 
qu’elle aura été difficile à constituer, mais l’objectif de sa conservation ne concerne en rien la 
conservation de la ressource pour elle-même. M. Bedjaoui, lorsqu’il soutint au CIB 
l’application du patrimoine commun de l’humanité au génome humain, fit d’ailleurs 
expressément référence au « capital génétique végétal » et signala que le « le principe de 
conservation du patrimoine commun de l’humanité que serait le génome humain devrait 
recevoir une tout autre interprétation (que celui tendant à conserver le patrimoine 
végétal) »1501. Cette confusion a entraîné, croyons-nous, la fixation d’objectifs patrimoniaux 
                                                 
1499  On imagine en effet difficilement ce qu’impliquerait « l’utilisation durable » des ressources biologiques 
et génétiques humaines ; passerait-elle par des politiques de régulation des naissances, encourageant les 
naissances dans les groupes « génétiquement rares » ? 
1500  Surtout par le biais d’une conservation in situ et non ex situ (par les collections) : voir C. Noiville, « Le 
Statut juridique des collections de ressources génétiques », in M.-A. Hermitte (dir.), Les Ressources génétiques 
végétales et le droit dans les rapports Nord-Sud, Bruylant, 2004, p. 236 : « L’essentiel est d'anticiper, de 
prévenir les causes de réduction de la biodiversité, de conserver in situ des écosystèmes et des habitats naturels, 
de maintenir et de reconstituer des populations viables d'espèces dans leur milieu nature […]. C’est avant tout in 
situ, dans la nature et non ex situ, en collections, qu’est prospectée la plante rare, celle dont l’étude puis la 
valorisation peuvent déboucher sur un partage de bénéfices dont la CDB attend qu’il stimule les politiques de 
conservation. » 
1501  Voir discours de M. Bedjaoui, président de la Cour internationale de justice, CIB 3e session, 1995, 
Actes de la 3e session du CIB, publication Unesco, vol. 1, point VIII. 
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de pérennisation des collections humaines pour les biobanques qui ne sont pas les 
bienvenues1502. 
 
Dès lors, on voit bien également que les critères de la nouvelle doctrine tendant à promouvoir 
la rareté des ressources en tant qu’elles sont vitales ou épuisables comme présidant à leur 
qualification de patrimoine commun de l’humanité et pour les gérer durablement, au profit 
des générations futures, sont ici difficilement applicables1503. On ne peut considérer, à notre 
avis, les ressources biologiques et génétiques humaines comme épuisables (à moins de faire 
l’horrible hypothèse d’une destruction de l’humanité) ou vitales pour l’humanité. Le 
mouvement ayant présidé à l’adoption de la CDB repose en revanche sur les constats tout à la 
fois du caractère vital pour l’homme de la biodiversité, de l’épuisement de certaines 
ressources et de la mise en danger des équilibres des écosystèmes. 
 
3) Des ressources sans souveraineté ? 
 
Enfin, les ressources biologiques et génétiques humaines ne cadrent pas facilement avec le 
raisonnement juridique tendant à opposer appropriation à inappropriation qui résulterait d’un 
statut collectif comme celui du patrimoine commun de l’humanité. Ce sont d’ailleurs deux 
craintes relatives à l’appropriation (de la communauté internationale, ou au contraire d’un 
État) qui ont cristallisé les oppositions à l’application pleine et entière de la notion de 
patrimoine commun de l’humanité au sein de l’Unesco1504. À cet égard et très 
significativement, peut-on se référer à une observation formulée à l’occasion de la 
consultation internationale organisée par le CIB et intitulée « Le génome humain ne peut être 
                                                 
1502  Voir la Charte des CRB détenant des ressources biologiques humaines, établie par le comité consultatif 
des CRB, citée note 1428, qui fait part de la vocation des CRB à « préserver le patrimoine biologique » et à 
rendre éventuellement disponibles des échantillons biologiques d’intérêt général. Si on distingue parfaitement 
l’objectif de service constitué par la mise à la disposition de chercheurs d’échantillons biologiques, on comprend 
mal cette obligation patrimoniale ; faudrait-il prélever l’ensemble de la population mondiale pour s’assurer de la 
préservation du patrimoine biologique humain ? 
1503  Voir S. Paquerot, Le Statut des ressources vitales..., op. cit. note 1425, p 187 et s. L’auteur n’exclut pas 
le génome humain de son objet d’études mais prend soin d’exposer l’avertissement linéaire suivant : « Il peut 
sembler quelque peu hors de propos ou hors de proportion  d’aborder la question du statut du génome humain 
dans le cadre d’une étude portant sur le statut des ressources vitales. Considérer l’être humain, et donc la 
personne humaine, dépositaire de droits fondamentaux au titre d’une « ressource » fût-elle vitale, peut choquer. » 
Un peu plus loin l’auteur, cherchant dans le contenu de la DUGH les critères permettant de définir juridiquement 
le patrimoine commun de l’humanité, met en lumière la différence existante entre les matières premières 
constituant la diversité biologique et le génome humain « qui dans sa réalité physique est en principe accessible 
partout où existent des êtres humains ». 
1504  G. Kutukdjian, « Les fondements philosophiques de la Déclaration universelle sur le génome humain », 
in La Vie, une énigme, op. cit. note 36. 
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une ressource exploitable », aux termes de laquelle le génome humain ne pourrait être 
assimilé à une ressource économique exploitable dont on voudrait réglementer 
l’exploitation1505. La réponse du CIB distingue alors la notion de patrimoine commun de 
l’humanité en tant qu’elle s’applique à des ressources exploitables et en tant qu’elle 
s’applique à des patrimoines culturels. 
Les ressources biologiques et génétiques humaines ne peuvent en effet faire facilement l’objet 
d’une revendication souveraine d’un État ; elles ne sont pas territorialisées comme le sont les 
autres ressources non-humaines1506. Des revendications nationales1507, relatives aux 
ressources génétiques humaines, ont pourtant été émises notamment pour faire face à des cas 
de biopiraterie ; mais elles tendent d’avantage, comme nous le verrons dans notre troisième 
partie, à promouvoir l’intérêt d’un groupe ou d’une population qu’à établir une véritable 
propriété nationale sur la ressource. Le CIB s’est interrogé, lors de l’élaboration de la 
Déclaration internationale sur les données génétiques humaines, sur l’opportunité d’insérer 
dans la définition de ce que peut constituer un régime national de gestions des données 
génétiques et des échantillons une référence à l’appropriation nationale des ressources 
génétiques humaines1508. Cette mention proposée dans l’esquisse de la déclaration a disparu 
de la version définitive. 
                                                 
1505  « Consultation internationale sur l’esquisse de la Déclaration de l’Unesco sur le génome humain… », in 
Genèse de la DUGH, p. 71, point 1.2, observation no 3 : « Le qualificatif de patrimoine commun de l’humanité 
en droit international s’applique à des ressources dont on veut réglementer l’exploitation dans l’intérêt de 
l’humanité tout entière. II ne paraît guère pertinent, au regard de l’objectif fondamental de protection de la 
dignité de la personne et de ses droits, d’assimiler le génome humain à une ressource économique dont il 
conviendrait de rationaliser au plan international l’exploitation. » 
1506  Du moins lorsqu’elles sont in situ. 
1507  Voir par exemple la législation péruvienne : loi no 27811 (publiée au journal officiel El Peruano le 
10 août 2002), loi établissant le régime de protection des savoirs collectifs des peuples autochtones portant sur 
les ressources biologiques qui inclut dans la définition des ressources biologiques les ressources humaines, 
ressources biologiques, les ressources génétiques, les organismes ou éléments de ceux-ci, les populations (nous 
soulignons), ou tout autre élément biotique des écosystèmes ayant une utilisation ou une valeur effective ou 
potentielle pour l'humanité. La loi philippine sur les droits des peuples autochtones, dans une section intitulée 
« Droit à des systèmes et pratiques de connaissances indigènes et à développer des sciences et des technologies » 
stipule : « [Les communautés culturelles autochtones et les peuples autochtones] ont le droit à la reconnaissance 
de la possession, au contrôle et à la protection à part entière de leurs droits culturels et intellectuels. Ils ont le 
droit de prendre des mesures spéciales pour contrôler, développer et protéger leurs sciences, leurs technologies et 
leurs manifestations culturelles, y compris les ressources génétiques humaines et autres, les graines, y compris 
les dérivés de ces ressources, les médecines traditionnelles et les pratiques sanitaires, les plantes médicinales 
vitales, les animaux et les minéraux, les systèmes de connaissances et les pratiques, les connaissances des 
propriétés de la faune et de la flore, les traditions orales, la littérature, les dessins et les arts visuels et vivants. » 
 (source : Centre de recherche pour le développement international) 
http://www.idrc.ca/un_focus_sante/ev-26272-201-1-DO_TOPIC.html (p. consultée le 15 mai 2006). 
1508  Voir « Présentation de l’esquisse de la Déclaration internationale sur les données génétiques 
humaines » par Georges B. Kutukdjian, lors de la 9e session du CIB, Actes, vol. 2, p. 57 : « L’article 22 propose 
également qu’un tel régime de gestion fixe le cadre de la reconnaissance de la souveraineté nationale sur les 
ressources génétiques humaines. Ce membre de phrase est indiqué entre crochets car il mérite une réflexion 
approfondie, en raison de la reconnaissance implicite qu’il pourrait comporter d’un droit patrimonial des pays 
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Il convient de rappeler par surcroît que les ressources biologiques végétales peuvent être 
qualifiées de choses susceptibles d’appropriation, savoir, juridiquement, des biens ; tandis que 
les ressources biologiques humaines, quant à elles, peuvent être qualifiées de choses dans 
l’échange une fois prélevées ou recueillies, mais l’appropriation des échantillons biologiques 
humains et leur qualification de biens, par exemple par une banque qui les détient, ne va pas 
de soi1509. 
 
Ainsi, tant l’absence de valeurs intrinsèques de la biodiversité humaine que la difficulté à les 
caractériser comme rares ou épuisables et à les gérer durablement conduisent à émettre des 
doutes quant à l’application de la notion de patrimoine commun de l’humanité aux ressources 
matérielles biologiques et génétiques humaines. L’Unesco, par surcroît et en ce qui concerne 
le génome humain commun, ne traite pas de l’élément matériel constitué par les ressources 
génétiques humaines. Nous pensons en revanche qu’en suivant la qualification immatérielle 
découlant de la DUGH, il est plus facile de retrouver lesdits critères et de conclure que le 
génome humain, dans la définition que nous avons retenue, peut bénéficier d’un statut 
juridique collectif. 
 
 
b) Un bien immatériel 
 
Somme des connaissances sur les génomes humains dans une optique transtemporelle, l’objet 
génome humain commun, au sein de la DUGH, est un bien immatériel répondant à la 
définition juridique du bien incorporel. Cette qualification n’est pas explicitement utilisée 
dans le texte de la Déclaration mais résulte, selon nous, des travaux préparatoires et de 
l’interprétation du texte définitif. Les références dans la Déclaration à un génome matériel ne 
concernent à notre avis que le génome individuel. L’immatérialité du génome, avancée en 
guise de justificatif de sa qualification comme patrimoine commun de l’humanité dans les 
                                                                                                                                                        
sur les ressources génétiques humaines. » Pour le texte complet de l’esquisse de Déclaration, voir document 
Unesco SHS/EST/02/CIB-9/3, 28 oct. 2002. 
1509  Les éléments du corps humains que sont les échantillons à partir desquels est extrait l’ADN ont un 
statut réel et ne sont pas « hors commerce » ; le principe de gratuité qui les régit en droit français ne concerne, 
rappelons-le, que le premier stade de l’échange. Voir à ce sujet nos développements titre I, chap.II, section 2 §2. 
Cependant, une biobanque, dès lors qu’elle ne procède qu’à des extractions d’ADN et à la conservation 
d’échantillons, n’est pas considérée comme propriétaire desdits échantillons mais dépositaire.  
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travaux préparatoires, est en cohérence avec la doctrine de l’Organisation sur les régimes 
collectifs élaborés en matière culturelle et surtout en matière de patrimoine immatériel (1). 
Parce que l’immatérialité des cultures, des valeurs ou des langages mène sur la voie du 
symbole, parce que par ailleurs ce caractère immatériel permet d’énoncer des principes de 
préservation, de partage et de libre accès, et dessine les contours d’un objet toujours en 
mouvement, la qualification d’objet immatériel sied au génome humain commun. 
L’immatérialité du génome commun humain doit aussi être rapprochée de l’ancienne 
aspiration unescienne sur la qualification de la science comme patrimoine commun de 
l’humanité (2). La qualification du génome comme bien immatériel et juridiquement comme 
bien incorporel est particulièrement féconde ; elle permet de dégager les critères d’application 
d’un statut collectif au génome humain, entendu comme un ensemble de connaissances au 
stade précompétitif répondant à l’appellation économique de « bien public ». 
 
1) La justification par l’immatériel de la qualification de patrimoine commun de 
l’humanité 
 
On le sait, le concept de patrimoine commun de l’humanité avait été suggéré à l’Unesco 
comme pouvant s’appliquer au génome humain dès avant la constitution du CIB1510. Le 
concept cependant restait difficile à appliquer à un objet que nous avons caractérisé comme 
forgé, à l’époque, dans une optique essentialiste1511, considéré comme porteur du programme 
génétique de l’espèce humaine et dont les aspects matériels liés au génome individuel 
restaient omniprésents. Dès lors, lorsqu’est évoquée, lors de l’atelier organisé par l’Unesco 
sur les systèmes juridiques de protection des résultats de la recherche en génétique1512, au sein 
du CIB et de sa Commission juridique, l’opportunité de recourir à la notion de patrimoine 
commun de l’humanité, l’application de cette dernière ou de notions approchantes à des 
                                                 
1510  Voir nos développements supra, titre II, chap. I, p. 214-216 ; les exhortations à qualifier le génome 
humain de patrimoine commun de l’humanité vinrent à la fois de l’intérieur de l’Unesco, de l’analyse de juristes, 
ou de divers rapports publics et avis du comité consultatif national d’éthique. 
1511  Rapport de l’Atelier international sur les systèmes juridiques de protection des résultats de la 
recherche en génétique, 30-31 janv. 1995, document Unesco DRG-95/WS/4 : voir à cet égard l’introduction par 
Mme N. Lenoir, p. 2 : « La protection des résultats de la recherche en génétique pose de nouveaux problèmes car 
ils sont étroitement liés à l’essence de l’homme. » 
1512  Ibid. p. 4. 
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valeurs non plus matérielles et naturelles mais artéfactuelles et immatérielles est constamment 
donnée en support de l’argumentation1513. 
Tout se passe donc comme si, bien qu’on perçoive le génome comme naturellement commun, 
on devait, pour lui donner une qualification juridique, mettre en lumière son caractère 
d’artefact. Tout se passe également comme si ces qualifications de l’artefact comme 
patrimoine commun de l’humanité, ou ses succédanés, ne référaient qu’à un usage 
symbolique de ces notions. En effet, les cinq critères du patrimoine commun de l’humanité 
dégagés en doctrine ne sont pas susceptibles d’être tous réunis, et les textes proclamant ces 
qualifications ne revêtent pas tous une force obligatoire ou n’instaurent pas un régime 
international de gestion du patrimoine ou de partage des bénéfices. 
 
Ainsi, la « diversité des cultures du monde » proclamée « patrimoine commun de 
l’humanité » par la Déclaration des principes de coopération culturelle internationale adoptée 
le 4 novembre 1966 par la Conférence générale de l’Unesco citée au préambule de la 
DUGH1514est invoquée lors de la 3e réunion de la Commission juridique du CIB1515. Ce 
texte de nature déclaratoire qui tend tout à la fois à reconnaître l’égalité des diverses cultures, 
à renforcer leur acquisition et la coopération entre elles, en son article premier, point 3, 
proclame que « toutes les cultures du monde […] font partie du patrimoine commun de 
l’humanité »1516. Si, bien sûr, la promotion des cultures du monde doit servir des objectifs 
pacifiques1517 et si ces cultures doivent être « sauvegardées »1518, il n’est nullement question 
d’une autorité internationale pour en gérer « l’exploitation » ni même en partager les 
bénéfices. Cette déclaration ne cessera d’être citée en référence au cours des débats du 
                                                 
1513  Ibid. p. 4 point C : « La qualification juridique envisagée par le CIB pour le génome humain est le 
patrimoine commun de l’humanité. Ce concept, introduit depuis longtemps à l’Unesco, a longtemps concerné les 
biens matériels puis, plus tard les biens immatériels comme la culture. Il possède également une valeur 
symbolique universelle. » 
1514  2e considérant du préambule de la DUGH. 
1515  « 3e session de la Commission juridique du CIB », in Genèse de la DUGH, p. 52 : « D’autre part, le 
génome humain, en tant que capital génétique de l’espèce humaine tout entière et qui transcende les identités 
génétiques individuelles, est un patrimoine commun de l’humanité et relève du droit international. La notion de 
patrimoine commun de l’humanité est utilisée d’ailleurs à l’article premier, paragraphe 3 de la Déclaration des 
principes de coopération culturelle internationale du 4 novembre 1966 pour qualifier la diversité des cultures du 
monde. » 
1516  Article 1er, point 3 de la Déclaration des principes de la coopération culturelle internationale du 4 nov. 
1966 : « Dans leur variété féconde, leur diversité et l’influence réciproque qu’elles exercent les unes sur les 
autres, toutes les cultures font partie du patrimoine commun de l’humanité. » 
1517  Voir article IV, point 2 de la Déclaration des principes de la coopération culturelle internationale du 
4 nov. 1966. 
1518  Voir l’article Ier, point 1 : « Toute culture a une dignité et une valeur qui doivent être respectées et 
sauvegardées. » 
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CIB1519, puis du Comité d’experts gouvernementaux1520 et également dans les commentaires 
postérieurs1521 à l’adoption de la DUGH par la Conférence générale autour de l’application du 
concept de patrimoine commun de l’humanité au génome humain. 
L’application du concept de « patrimoine commun » à des valeurs comme les droits de 
l’homme par la Convention européenne de sauvegarde des droits de l’homme et des libertés 
fondamentales (CEDH)1522 est également évoquée dans les débats et au Comité d’experts 
gouvernementaux1523 ; il s’agit alors pour le CIB de prouver que la notion de patrimoine 
                                                 
1519  Voir le document de H. Gros Espiell intitulé « Projet d’un instrument international pour la protection 
du génome humain », en date du 12 sept. 1994, destiné à expliciter la première esquisse du texte, in Genèse de la 
DUGH, p. 41-47. Le document a été rédigé après les deux premières réunions de la Commission juridique du 
CIB dont l’auteur est le président. P. 47, il évoque le contenu de la Déclaration en affirmant que le génome 
humain, « en tant que capital génétique de l’espèce tout entière […] est un patrimoine commun de l’humanité et 
relève du droit international. La notion de “patrimoine commun de l’humanité” est utilisée d’ailleurs à l’article 
1er, §3 de la Déclaration des principes de coopération culturelle internationale du 4 novembre 1966 pour qualifier 
la diversité des cultures du monde ». On comprend mal, de prime abord, le lien logique exprimé par le mot 
« d’ailleurs », mais les débats subséquents du CIB peuvent aider la compréhension. La déclaration du 4 nov. 
1966 fut en effet citée dans les débats de la 3e session de la Commission juridique du CIB (Genèse de la DUGH, 
p. 53), mais il faut attendre la 4e session pour qu’une comparaison soit établie entre le patrimoine commun de 
l’humanité s’appliquant à des espaces et ressources naturels et celui s’appliquant à des espaces symboliques. 
Voir Genèse, p. 56 : « Forgé initialement par le droit international, dès la première moitié du XIXe siècle par 
Andrés Bello, et développé dans le cadre du droit de la mer par de La Pradelle, le concept de patrimoine 
commun de l’humanité a porté sur des espaces extérieurs à l’homme, comme les fonds marins (dans la 
Convention internationale sur le droit de la mer) ou la Lune et les corps célestes (dans l’Accord régissant les 
activités des États sur la Lune et les autres corps célestes), ou encore des espaces symboliques propres à 
l’homme, comme les cultures (dans la Déclaration des principes de coopération culturelle internationale de 
l’Unesco de 1966, art. 1er, §3). II faut préciser que l’Acte constitutif de l’Unesco se réfère à la conservation et 
protection du patrimoine universel de livres, d’œuvres d’art et d’autres monuments d’intérêt historique ou 
scientifique (art. 1er, §2, al. c). » 
1520  Voir par exemple la présentation de l’Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome 
humain et les droits de la personne humaine (20 déc. 1996) au Comité d’experts gouvernementaux, document 
Unesco BIO-97/CONF, 20 114, du 6 mai 1997, p. 5 : « La Déclaration se réfère par ailleurs à d’autres 
instruments internationaux de l’Unesco, pertinents à l’égard de certains de ses principes. La Déclaration des 
principes de la coopération culturelle internationale du 4 novembre 1966 a ainsi recours à la notion de patrimoine 
commun de l’humanité qu’elle applique à des valeurs, à savoir les cultures du monde. » 
1521  Voir l’introduction de H. Gros Espiell à la Genèse de la DUGH, p. 3. 
1522  Convention européenne de sauvegarde des droits de l’homme et des libertés fondamentales, du 4 nov. 
1950, préambule, 5e considérant : « Résolus, en tant que gouvernements d’États européens animés d’un même 
esprit et possédant un patrimoine commun d’idéal et de traditions politiques, de respect de la liberté et de 
prééminence du droit,à prendre les premières mesures propres à assurer la garantie collective de certains des 
droits énoncés dans la Déclaration universelle. » 
1523  Pour le CIB : voir l’analyse des premiers résultats de la consultation engagée sur l’esquisse de 
déclaration lors de la 5e réunion de la Commission juridique du CIB ; Genèse, p. 60 : « Au regard de la 
qualification de patrimoine commun de l’humanité pour le génome humain, le président estime que les 
objections soulevées relèvent peut-être d’une appréhension insuffisante de ce concept juridique. En effet, cette 
qualification ne s’applique pas aux seuls biens matériels susceptibles d’une exploitation économique. De nos 
jours, le droit international a recours à ce qualificatif dans le domaine de la culture, en particulier dans l’Acte 
constitutif de l’Unesco, et des droits de l’homme. Dans le second cas, le préambule de la Convention européenne 
de sauvegarde des droits de l’homme et des libertés fondamentales du 4 novembre 1950 se réfère au patrimoine 
commun d’idéal et de traditions politiques, de respect de la liberté et de prééminence du droit. Aussi le 
qualificatif de patrimoine commun de l’humanité, attribué au génome humain, devrait être maintenu dans la 
Déclaration du point de vue de la nécessaire garantie du respect de la dignité et des droits de la personne 
humaine et de l’équilibre entre la protection des droits de l’individu et l’intérêt commun de l’humanité. Droits de 
l’individu et intérêt commun de l’humanité sont indissociables dans ce domaine et se renforcent mutuellement. » 
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commun peut ainsi ajouter un objectif de préservation des valeurs universelles à l’instar de la 
préservation d’un patrimoine culturel. Est également soutenue par Georges Kutukdjian, dans 
un commentaire postérieur à l’adoption de la DUGH, la similitude entre le génome humain 
commun et un langage commun à tous les hommes1524. L’auteur retrace un historique de 
l’utilisation de la notion de patrimoine commun de l’humanité par l’Unesco à des « espaces 
symboliques propres à l’activité créatrice humaine »1525. 
On le voit, en choisissant de référer le génome à une culture, des valeurs ou un langage, 
l’Unesco esquisse une silhouette délibérément immatérielle du génome humain commun. 
Des mentions explicites de la nature immatérielle du génome humain sont d’ailleurs 
effectuées au cours des travaux préparatoires. L’Atelier international sur les systèmes 
juridiques de protection de la recherche génétique qualifie le génome humain de « bien 
collectif immatériel »1526 ; cette qualification est reprise dans les débats de la Commission 
juridique1527. Par surcroît, certains arguments justifiant la qualification du génome humain 
comme patrimoine commun de l’humanité font état du fait que la notion n’est destinée à 
s’appliquer qu’à la recherche sur le génome ou aux résultats de la recherche en génétique. Il 
est alors suggéré que le patrimoine commun de l’humanité s’entendrait de créations 
                                                                                                                                                        
 Pour le Comité d’experts gouvernementaux : voir par exemple la présentation de l'Avant-projet 
révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la personne humaine (20 déc. 1996) au 
Comité d’experts gouvernementaux, document Unesco BIO-97/CONF, 20 114, du 6 mai 1997, p. 6, point 43. 
1524  G. Kutukdjian, Fondements philosophiques de la Déclaration universelle sur le génome humain, op. 
cit. note 36, p. 125-129. Outre le fait que, comme nous l’avons déjà souligné en titre I, le langage est le symbole 
même de ce qui relie les hommes entre eux donnant ainsi une puissance à la métaphore utilisée dans l’article 1er 
de la DUGH, il est aussi un patrimoine culturel par excellence, immatériel par définition, même s’il peut faire 
l’objet de transcription sur différents supports (écriture, support magnétique ou numérique…). 
1525  Ibid. p. 125-126 : l’auteur cite l’acte constitutif de l’Unesco qui comporte la notion de « patrimoine 
universel », la Déclaration des principes de coopération culturelle internationale, mais aussi la Déclaration sur la 
race et les préjugés raciaux du 27 nov. 1978 qui rappelle que les « civilisations et (les) cultures […] dans leur 
pluralité et grâce à leur interpénétration, constituent le patrimoine commun de l’humanité ». Enfin, l’auteur cite 
la Convention de l’Unesco concernant la protection du patrimoine mondial culturel et naturel du 16 nov. 1972. Il 
faut noter que cette Convention, n’est pas citée dans le préambule de la DUGH. Les travaux préparatoires de la 
DUGH la mentionnent cependant, mais sur un plan technique de compatibilité des souverainetés étatiques et de 
la communauté internationale sur les patrimoines mondiaux naturels et culturels (voir Genèse de la DUGH, 
p. 102). 
1526  Rapport de l’Atelier international sur les systèmes juridiques de protection des résultats de la 
recherche en génétique, 30-31 janv. 1995, document Unesco DRG-95/WS/4 ; voir p. 4 : « Le génome est donc 
un bien collectif immatériel qui vient se superposer aux catégories nationales. » (Nous soulignons.) 
1527  « 4e réunion de la Commission juridique du CIB », in Genèse de la DUGH, p. 56 : « Ainsi ce concept 
(de patrimoine commun de l’humanité) s’applique à l’ensemble des expressions du génome humain – passées, 
présentes et à venir – qui forme le creuset de la diversité et des possibilités de l’évolution génétique. Le génome 
humain pourrait dès lors être considéré, à certains égards comme un bien immatériel (voir le chapitre 2 du 
Rapport de l’Atelier international sur les systèmes juridiques de protection des résultats de la recherche en 
génétique). » (Nous soulignons.) 
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intellectuelles1528. Les travaux de l’Unesco sur la diversité culturelle confirment du reste cette 
dernière affirmation1529. 
Par ailleurs, les travaux de l’Organisation sur le patrimoine immatériel ayant abouti à 
l’adoption de la Convention sur le patrimoine immatériel de 20031530 confirment, d’une part, 
que l’Organisation, dans ses objectifs de sauvegarde et de promotion de la culture et des 
connaissances, ne s’attache pas seulement aux objets fixés sur un support et, d’autre part, 
qu’elle est susceptible, dans son action normative, de saisir des objets toujours en mouvement 
et en formation, des objets dits « vivants »1531. 
 
                                                 
1528  Voir la « 5e réunion de la Commission juridique », in Genèse de la DUGH, p. 61 : « Le président du 
CIB précise que la notion de patrimoine commun de l’humanité n’est pas incompatible avec une perspective de 
brevetabilité du génome humain. La notion de patrimoine commun vise simplement à affirmer le principe de la 
liberté d’accès aux résultats de la recherche sur le génome. » ou encore la « 7e réunion de la Commission 
juridique du CIB », in Genèse de la DUGH, p. 102 : « (Un orateur au CIB) s’est demandé si elle (la notion de 
patrimoine commun de l’humanité) avait pour but d’éviter toute appropriation éventuelle, à des fins 
d’exploitation du génome humain ou d’éluder tout débat sur la brevetabilité. Il a considéré que seule la recherche 
sur le génome est susceptible d’être considérée comme patrimoine commun de l’humanité. »(Nous soulignons.) 
1529  Voir la conception unescienne de la diversité culturelle, qui fut déclarée patrimoine commun de 
l’humanité par la Déclaration universelle de l’Unesco sur la diversité culturelle, adoptée par la Conférence 
générale le 2 nov. 2001 : « La culture prend des formes diverses à travers le temps et l'espace. Cette diversité 
s'incarne dans l'originalité et la pluralité des identités qui caractérisent les groupes et les sociétés composant 
l'humanité. Source d’échanges, d'innovation et de créativité, la diversité culturelle est, pour le genre humain, 
aussi nécessaire que l'est la biodiversité dans l'ordre du vivant. En ce sens, elle constitue le patrimoine commun 
de l'humanité et elle doit être reconnue et affirmée au bénéfice des générations présentes et des générations 
futures. » La déclaration fut suivie d’une Convention sur la protection et la promotion de la diversité des 
expressions culturelles du 20 oct. 2005. 
1530  Convention pour la sauvegarde du patrimoine culturel immatériel adoptée par la Conférence générale 
du 17 oct. 2003. On entend par patrimoine culturel immatériel, voir article 2 de la Convention, point 1 : « On 
entend par “patrimoine culturel immatériel” les pratiques, représentations, expressions, connaissances et savoir-
faire ainsi que les instruments, objets, artefacts et espaces culturels qui leur sont associés, que les communautés, 
les groupes et, le cas échéant, les individus reconnaissent comme faisant partie de leur patrimoine culturel. » 
 Point 2 : 2. Le « patrimoine culturel immatériel », tel qu'il est défini au §1 ci-dessus, se manifeste 
notamment dans les domaines suivants : 
 (a) les traditions et expressions orales, y compris la langue comme vecteur du patrimoine culturel 
immatériel ; 
 (b) les arts du spectacle ; 
 (c) les pratiques sociales, rituels et événements festifs ; 
 (d) les connaissances et pratiques concernant la nature et l'univers ; 
 (e) les savoir-faire liés à l'artisanat traditionnel. 
 Cette Convention vise à l’établissement de listes de patrimoines immatériels et à sa sauvegarde. 
1531  Le patrimoine culturel immatériel est mouvant, déposé en même temps que créé dans l’esprit des 
hommes. Les langues en sont un exemple frappant (en Afrique, elles ne sont pas écrites pour 80 % d’entre elles). 
Voir Language Vitality and Endangerment, Unesco Ad Hoc Expert Group on Endangered Languages, document 
Unesco en date du 13 mars 2003, approuvé le 31 mars 2003 par les participants de la Réunion internationale 
d'experts sur le Programme de l'Unesco, Sauvegarde des langues en danger, Paris, 10-12 mars 2003, disponible 
sur le site de l’Unesco http://portal.unesco.org/culture/fr/ev.php-
URL_ID=9105&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.html (p. consultée le 13 avr. 2006). 
 Voir aussi les propos introductif du directeur général de l’Unesco, K. Matsuura, à la Déclaration sur la 
diversité culturelle qui indique que la diversité culturelle est un « trésor vivant et donc renouvelable », document 
Unesco CLT-2002/WS/9, 2002, p. 3. 
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Le raisonnement par lequel un patrimoine immatériel comme symbole de l’union des hommes 
doit donner lieu à sauvegarde et à partage est donc parfaitement connu de l’Unesco. Le 
caractère immatériel du génome commun dégagé avant l’adoption de la DUGH comme 
justifiant la qualification du génome en tant que patrimoine commun de l’humanité, s’adapte 
parfaitement à la notion finalement retenue dans la version définitive du texte de « patrimoine 
de l’humanité dans un sens symbolique ». Des liens sont ainsi tissés entre le génome 
immatériel et les autres patrimoines culturels et immatériels dégagés par les travaux de 
l’Organisation. Un autre lien, de nature aussi immatérielle, avec un des objets d’action de 
l’Unesco, doit être également effectué : le génome, ensemble de connaissances, n’est pas 
seulement un patrimoine culturel, il est aussi fruit de la science dont il fut envisagé, au sein 
même de l’Organisation, que les acquis soient déclarés patrimoine commun de l’humanité. 
 
2) Les acquis de la science comme patrimoine commun de l’humanité 
 
Inscrire les acquis de la science et de la technologie au rang du patrimoine commun de 
l’humanité est une idée relativement ancienne. Le « progrès scientifique », notion 
immatérielle par excellence, fut déclaré patrimoine commun de l’humanité par la Déclaration 
universelle des droits des peuples adoptée suite à une conférence organisée par une ONG à 
Alger le 4 juillet 19761532. Dans la mouvance de certaines résolutions des Nations unies, telle 
la Charte des droits et des devoirs économiques des États1533 et le Programme d’action 
concernant l’instauration d’un nouvel ordre économique mondial1534, l’idée du nécessaire 
partage, au profit de l’ensemble de la population humaine, des bienfaits issus des sciences et 
techniques, poussèrent les pays en développement à promouvoir cette idée de la technologie 
et de la science comme patrimoine commun de l’humanité1535. À Vienne, en 1979, au cours 
                                                 
1532  Déclaration universelle des droits des peuples, suite à la Conférence organisée par la Fondation 
internationale Lelio Basso pour le droit et la libération des peuples et la Ligue internationale Lelio Basso pour le 
droit et la libération des peuples. Éditions Maspéro, 1977, article 9 de la Déclaration : « Le progrès scientifique 
et technique faisant partie du patrimoine commun de l’humanité, tout peuple a le droit d’y participer. » 
1533  Charte des droits et devoirs économiques des États, Résolution 3281 (XXIX) de l’Assemblée générale, 
12 déc. 1974, article 13 : chaque État a le droit « d’avoir part aux avantages du progrès et des innovations de la 
science et de la technique pour accélérer son développement économique et social ». 
1534  Résolution 3202 (S-VI) de l’Assemblée générale 1er mai 1974. 
1535  Voir A. Bekkouche, « La récupération du concept de patrimoine commun de l’humanité(P.C.H) par les 
pays industriels », Revue belge de droit international, vol. XX , 1987-1 , p. 124-136 et spécifiquement p. 126-
127 : « Dans la frénésie des années soixante et soixante-dix, les pays sous-développés, encouragés par leur 
nombre, multiplient les déclarations et résolutions allant dans le sens d’un patrimoine commun de l’humanité qui 
englobe la technologie en particulier et la science en général. Très vite, ils “déchantent” parce que les modalités 
pratiques d’accès aux techniques excluent ces matières du concept. » 
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de la conférence des Nations unies sur la science et la technique au service du développement, 
le groupe des 77 réitéra ses revendications1536. Elles sont expliquées par M. Bedjaoui dans son 
ouvrage Pour un nouvel ordre économique mondial : la technologie serait le patrimoine 
commun de l’humanité par excellence, fruit de la conquête humaine, des progrès de la science 
et de la connaissance dans une optique transtemporelle et transpatiale1537 (à l’instar du concept 
juridique d’humanité lui-même, dont nous savons que M. Bedjaoui est un fervent 
partisan)1538. Dès lors, un rapprochement avec un autre patrimoine immatériel, technologique 
et scientifique et non plus culturel aurait pu être établi avec le génome humain. 
L’Unesco, lorsqu’elle présente des propositions à la même conférence de Vienne, mentionne 
expressément qu’une politique d’accès et de partage de la science et des techniques ne sera 
possible que si leurs acquis sont considérés par les États comme faisant partie du patrimoine 
commun de l’humanité1539. L’Organisation distingue cependant entre connaissances 
scientifiques devant rester en libre accès comme patrimoine commun de l’humanité, acquis de 
la science qui appartiendraient également au patrimoine commun de l’humanité et 
technologies susceptibles d’être protégées par des droits de propriété industrielle1540. Cette 
distinction qui exclut du patrimoine commun de l’humanité les technologies protégeables par 
brevet ne permet qu’une faible promotion du partage des technologies et du transfert de ces 
                                                 
1536  Ibid. p. 127 ; la conférence des Nations unies sur la science et la technique au service du 
développement, qui s’est tenue à Vienne du 29 au 31 août 1979. Le groupe des 77 y réitère sa position relative à 
la technologie patrimoine commun de l’humanité, voir document ONU A/conf. 81/16. 
1537  M. Bedjaoui, Pour un nouvel ordre économique mondial, op. cit. note 1353, p. 231 : « Technology is 
the archetypal common heritage of mankind since it is the expression of man’s spirit, his boldness and his 
conquests, of the advance of science and human knowledge over the centuries and beyond State boundaries. » 
1538  Voir nos développements supra, présent titre, chap. I,section 1,§2 « la foi en l’humanité sujet de droit ». 
1539  Perspectives nouvelles de la coopération scientifique et technologique internationale. Pour une 
distribution plus équitable des connaissances scientifiques et technologiques et de leurs applications au 
développement dans tous les pays . Documents d'information présentés par les institutions spécialisées et d'autres 
organismes du système des Nations unies. Décision 4 (II) du Comité préparatoire, section 1.C., Document 
Unesco A/CONF.81/BP/Unesco, juin 1979. Avant-propos, p. 4 : « Une étape décisive du développement attend 
d’être franchie au cours de la prochaine décennie. Elle exige que la technique soit concrètement mise au service 
de l’homme, que la science, assumée de manière de plus en plus créatrice, connaisse enfin un développement 
universel, et que chaque nation, maîtresse de son destin, participe, dans le respect de toutes les autres, à 
l’avènement d’un nouvel ordre international plus juste et plus solidaire. Cette étape sera effectivement franchie 
grâce à la volonté politique des États membres, à leur conviction que les acquis de la science et de la technologie 
constituent le patrimoine commun de l’humanité et le garant du progrès des peuples (nous soulignons). Se 
fondant sur cette détermination, une action d’envergure est possible, conjuguant une approche adaptée à la 
multiplicité des besoins, des ressources matérielles nouvelles, une contribution accrue des spécialistes de la 
communauté scientifique internationale, et un effort plus cohérent du système des Nations unies. » 
1540  Ibid. p. 49 : « Certains aspects de la recherche scientifique, la tradition d’un échange libre 
d’informations demeurent et la connaissance scientifique est considérée comme l’un des éléments majeurs du 
patrimoine commun de l’humanité. La situation est différente dans le domaine de la technologie, où le caractère 
commercial de la propriété industrielle s’oppose à un échange ouvert d’informations et de résultats, ainsi qu’en 
témoignent les différentes législations sur les brevets. La question du transfert à titre onéreux de techniques 
protégées est, nous l’avons dit, du ressort d’autres organisations que l’Unesco. » 
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dernières au profit des plus pauvres1541. On sait que justement ces questions de protection par 
des droits de propriété industrielle entraînèrent l’échec des revendications des pays en 
développement sur la qualification des sciences et techniques comme patrimoine commun de 
l’humanité1542. 
La caractérisation de cette différence de régime entre connaissances scientifiques devant 
rester en libre accès et technologies protégeables est évidemment présente dans les débats 
relatifs à la qualification du génome humain à l’Unesco1543, mais le fait que la science, la 
technologie ou leurs acquis en matière génomique, comme dans d’autres matières, soient 
patrimoine commun de l’humanité n’a pas été, à notre connaissance, expressément évoqué 
comme élément de justification dans le débat sur la qualification du génome humain comme 
patrimoine commun de l’humanité1544. 
 
Ces rapprochements, exprès en ce qui concerne le patrimoine culturel et sous-jacents en ce qui 
concerne les patrimoines scientifiques, nous confortent dans notre hypothèse suivant laquelle 
l’Unesco a fait du génome humain un ensemble immatériel de connaissances. Dans la 
perspective de la confrontation du génome commun avec un patrimoine commun de 
l’humanité et dans la recherche d’un éventuel autre statut collectif, il convient alors de 
comprendre ce qu’apporte cette qualification immatérielle. Pour ce faire, l’analyse 
économique vient compléter utilement l’analyse juridique. 
                                                 
1541  Sur la question du transfert des technologies au profit des pays en développement, voir A. A. Yusuf, 
« Le transfert de technologie », in M. Bedjaoui (rédacteur général), Droit international, bilan et perspectives, A. 
Pedone et Unesco, chap. XXXII, 1997. L’auteur y expose la nature de l’action normative des Nations unies en 
matière de transferts de technologie, dans le cadre notamment de l’élaboration du code international de conduite 
pour le transfert de technologie. 
1542  Sur cet échec, voir A. Bekkouche, La Récupération du concept de patrimoine commun de 
l’humanité…, op. cit. note 1535. L’auteur y expose le raisonnement suivant lequel il existe une antinomie entre 
la notion de patrimoine commun de l’humanité revendiquée par les pays en développements pour les sciences et 
les techniques et la « doctrine occidentale » dans sa conception expansionniste du domaine protégé par brevets. 
En ce qui concerne l’espace extra-atmosphérique et l’Antarctique, l’auteur expose l’abandon de fait des 
revendications des pays en développement sur ces zones ; en ce qui concerne la zone issue du traité de Montego 
Bay du 10 déc. 1982, l’auteur parle alors d’une dénaturation du concept de patrimoine commun de l’humanité 
par laquelle la zone internationale « sera appropriée, de fait, par une oligarchie d’États et d’entreprises 
transnationales ». 
1543  Voir la section E de la DUGH intitulée « Solidarité et coopération internationale ». 
1544  À l’exception des organisations scientifiques qui revendiquèrent les connaissances sur le génome 
humain comme patrimoine scientifique de l’humanité devant rester en libre accès, non pas au profit de 
l’humanité mais de leur communauté.  
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c) L’immatérialité comme fondement de la rareté et d’un statut collectif 
L’analyse économique nous paraît ici devoir être convoquée. Elle sert la compréhension des 
catégories juridiques et aide, supposons-nous, à supplanter celles qui, dans le domaine du 
génome humain, ne font plus leur usage1545 . Ainsi, l’économie de la connaissance nous aide à 
comprendre pourquoi la rareté du génome, ensemble immatériel de connaissances, ne se 
constate pas comme celle d’une ressource naturelle mais se provoque ; elle nous aide 
également à préciser les contours de notre objet immatériel, un objet toujours en complétude, 
un objet « vivant ». Partant nous essayerons de comprendre comment, juridiquement, l’objet 
génome humain peut être protégé et s’il n’est pas sujet à une surprotection et à des 
accumulation de droits privés, confisquant les connaissances et faisant resurgir le besoin d’un 
statut de type public. 
 
D’une rareté constatée à une rareté provoquée 
 
Prendre pour principe l’immatérialité du génome tel qu’il est défini dans la Déclaration 
universelle sur le génome humain permet tout d’abord de retenir comme champ théorique de 
référence non plus l’économie des ressources naturelles1546 mais celui de l’économie de la 
                                                 
1545  Les raisons de l’inéfficience de certaines catégories juridiques (nous pensons ici spécifiquement à celle 
différenciant, en droit de la propriété industrielle, découverte et invention) peuvent être diversement analysées. 
 Une analyse intéressante est présentée par Magali Franceschi, Droit et marchandisation de la 
connaissance sur les gènes humains, CNRS éditions, 2004, p. 14-15. Elle décrit le brouillage des catégories 
juridiques sous l’effet de l’assimilation, spécifiquement en matière génomique, de la science fondamentale et de 
la science appliquée qui laisse subsister la catégorie juridique invention versus découverte, mais qui par là ne 
prend pas en compte le changement économique par lequel les acteurs de l’industrie demandent (et obtiennent) 
le brevetage sur une application de séquence de gènes. « La réflexion juridique ne peut se contenter de répondre 
par une identification de la découverte à l’invention, elle doit prendre la mesure du phénomène dans son entier et 
rendre compte de l’état des équilibres sous-systémiques dans cette nouvelle donne juridique. ». Bien sûr, il reste 
possible de mettre en doute ce mouvement qui consiste à faire de toute « chose » un « bien », savoir une chose 
qu’il est utile et possible d’approprier, obéissant par là à un mouvement dit de « marchandisation ». Voir par 
exemple le « rêve » conçu par B. Edelman, à propos du génome humain de sa mise « hors marché » et du 
dépassement en ce qui le concerne « du droit de propriété » qu’il considère comme prégnant même dans 
l’application de la notion de patrimoine commun de l’humanité. B. Edelman, « Le concept juridique 
d’humanité », in La Personne en danger, op. cit. note 583, p. 527. 
 
1546  Telle est l’opinion de F.-D. Vivien à propos des ressources biologiques dans leur ensemble dans « Les 
droits de propriété dans le domaine de la biodiversité : un état des lieux au croisement des sciences sociales », in 
Biodiversité et appropriation : les droits de propriété en question, Éditions scientifiques et médicales Elsevier, 
2002 p. 11-37, et p. 19 : « Si, en première lecture, le débat entourant l’appropriation des ressources biologiques 
peut être compris à l’aide de la grille d’analyse de l’économie des ressources naturelles, les caractéristiques 
immatérielles de ces ressources génétiques tirées de la biodiversité soulèvent en fait des questions en termes de 
régulation. […]. Par là même, la question des droits de propriété se déplace, se focalisant moins sur les 
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connaissance1547. Ainsi, l’aune à laquelle on mesure le critère de rareté dont on se souvient 
qu’il est considéré comme prépondérant par la nouvelle doctrine, à l’effet de classer une 
ressource comme patrimoine commun de l’humanité  change. D’une rareté constatée, au 
sens commun (par exemple une ressource naturelle en petite quantité et/ou épuisable), on 
passe à celui d’une rareté provoquée par des mécanismes de protection en propriété 
intellectuelle. 
Nous avons vu en effet qu’une distinction séparait la conception de la rareté au sens juridique 
et économique, le premier tendant à faire d’un bien rare (typiquement la ressource naturelle en 
voie d’épuisement) une chose inappropriable (par le biais du patrimoine commun de 
l’humanité) tandis que le second trouve justement dans la rareté le caractère économique du 
bien et donc l’appropriabilité de ce dernier1548. L’analyse économique distingue alors le bien 
économique donc rare, transformé ou déplacé par l’homme et disponible en quantité limitée, 
du bien « naturel » ou « libre », qui existe en quantité illimitée, comme l’air ou la lumière. 
L’analyse économique de la connaissance, cependant, déplace quelque peu ces frontières. En 
effet, la connaissance, qui se différencie de l’information, laquelle s’acquiert par une procédé 
de reproduction, se définit comme une capacité cognitive interactive ou machinale1549. Elle est 
un bien dit « non-rival » sa consommation par plusieurs acteurs ne l’épuise pas 1550 ; elle 
                                                                                                                                                        
ressources biologiques proprement dites que sur les savoirs, les savoir-faire et les techniques qui permettent leur 
exploitation. » 
1547  Il semble que le raisonnement juridique en soit facilité. Voir S. Paquerot, Le Statut des ressources 
vitales…, op. cit. note 1425, p. 190. L’auteur, partant du constat que la DUGH, ne retient pas la notion juridique 
de patrimoine commun de l’humanité, mais une notion symbolique de patrimoine de l’humanité indique que « du 
point de vue de l’établissement des principes quant à l’usage ou à l’appropriation, étant donné la nature même du 
génome humain qui, dans sa réalité physique, est en principe accessible partout où existent des êtres humains, il 
s’agit plus particulièrement d’orienter l’usage ou l’appropriation de la connaissance sur le génome humain que 
du génome lui-même ». 
1548  Cf. nos développements présent chapitre, note 1474. 
1549  Voir D. Foray, L’Économie de la connaissance, coll. « Repères », La Découverte, 2000, p. 8 et s : 
l’analyse économique a d’abord englobé la connaissance dans la catégorie de l’information ; la connaissance 
s’acquiert cependant par apprentissage et développe des capacités cognitives au moyen desquelles les 
connaissances pourront être développées ; l’information peut être simplement reproduite sans intervention d’un 
processus d’apprentissage ou cognitif. « Ainsi, la connaissance est d’abord fondamentalement une capacité 
d’apprentissage et une capacité cognitive, tandis que l’information reste un ensemble de données formatées et 
structurées, d’une certaine façon inertes ou inactives, ne pouvant par elles-mêmes engendrer de nouvelles 
informations. » « La connaissance comme capacité peut être cognitive (mobilisation de procédés connus et 
mémorisables, résolution d’une énigme, définition d’une tactique), interactive (dialogue, supervision, autonomie) 
ou machinale (geste, manipulation). » 
1550  Ibid. p. 61 : la connaissance est inépuisable ; elle ne se détruit pas par l’usage que les consommateurs 
en font, qui peuvent utiliser cette connaissance une infinité de fois sans l’épuiser. « L’usage d’une connaissance 
existante par un agent additionnel ne suppose pas la production d’un exemplaire supplémentaire (il n’y a pas 
d’unité supplémentaire de connaissance à produire par l’auteur au fur et à mesure de l’extension de l’usage). Les 
agents économiques ne sont donc pas rivaux pour sa consommation. […]. On comprend dès lors que le fait de 
transmettre une connaissance est un jeu à somme positive ; qui multiplie indéfiniment les détenteurs de cette 
connaissance. » 
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est un bien « non-excluable » sa diffusion est par nature difficile à contrôler 1551 et 
« cumulatif » elle est elle-même le facteur de production de nouvelles connaissances  et 
devrait, toujours selon l’analyse économique, être un bien « public »1552, un bien en libre 
accès qui est la condition optimale d’un bien non-rival1553. Or, paradoxalement, la production 
de la connaissance étant coûteuse, voire comme en matière de génomique très coûteuse, une 
rémunération du producteur s’impose, entraînant par là même une restriction de l’accès à la 
connaissance voire de monopolisation, notamment par des mécanismes de propriété 
intellectuelle1554. On sait que l’art de la propriété intellectuelle est de rendre rare un bien qui 
accessible à tous, reproductible par tous1555, ne l’est pas au départ. En conséquence, par le jeu 
du passage du matériel à l’immatériel, nous sommes bien passés d’un raisonnement consistant 
à constater la rareté d’une ressource épuisable à un raisonnement consistant à provoquer la 
rareté d’une ressource libre. Le génome en tant qu’ensemble de connaissances ordonnées se 
conçoit donc comme un objet immatériel qui peut, dans une vision économique, être protégé, 
dont il est possible d’organiser la rareté. On est donc loin d’une ressource naturellement 
épuisable qu’il faudrait conserver dans une optique de gestion durable. 
                                                 
1551  Ibid. p. 60 : la connaissance est bien « fluide et portable. Une entreprise a beaucoup plus de difficultés à 
contrôler ses connaissances que ses machines. Les occasions de fuite et de débordement sont nombreuses ». 
1552  Ibid. p. 64 : le bien public n’est pas nécessairement produit par l’État, « cela signifie simplement que, 
considérant les propriétés de ce bien, il n’est pas possible de s’appuyer exclusivement sur un système de marché 
concurrentiel pour en assurer de manière efficiente la production ». 
1553  Ibid. p. 65 : « Puisque le coût marginal d’usage de la connaissance est nul, l’efficience maximale dans 
son utilisation implique qu’il n’y ait pas de restriction d’accès et que le prix d’usage soit égal à 0. […]. D’un 
point de vue concret, une distribution rapide de la connaissance facilite la coordination entre les agents, elle 
diminue les risques de duplication entre projets de recherche et surtout, en proposant la connaissance au sein 
d’une population diverse de chercheurs et d’entrepreneurs, elle accroît la probabilité de découvertes et 
d’inventions ultérieures, en même temps qu’elle diminue le risque que cette connaissance soit détenue par des 
agents incapables d’en exploiter les potentialités. » 
1554  Ibid., p. 65 ; l’auteur décrit ce qu’il appelle « le dilemme de la connaissance » : « L’efficience 
maximale dans l’usage des ressources pour créer une nouvelle connaissance exige que les coûts de toutes les 
ressources nécessaires puissent être couverts par la valeur économique de la connaissance créée. Il faut donc 
donner aux agents privés les moyens de s’approprier les bénéfices pécuniaires associés à l’usage de la 
connaissance, ce qui implique qu’un prix soit payé pour cet usage ; or ceci n’est possible que si l’usage de la 
connaissance est restreint. » 
1555  J. Schmidt-Szalewski et J.-L. Pierre, Droit de la propriété industrielle, Litec, 3e édition, 2003, p 1 : « À 
la différence des choses tangibles, les créations intellectuelles (inventions techniques ou formes esthétiques) ne 
sont pas par nature susceptibles d’être appropriées. Elles ne peuvent être matériellement protégées contre 
l’appropriation par autrui, dans la mesure où elles peuvent être reproduites par quiconque en a une connaissances 
intellectuelle. Inépuisables et pouvant être exploitées simultanément par un nombre infini de personnes, elle 
constituent des res nullius, choses sans maître ; la valeur économique de telles créations vient de ce qu'elles se 
distinguent des solutions habituelles aux besoins humains en procurant des résultats plus efficaces ou plus 
agréables. Leur valeur, liée à la rareté, sera donc perdue ou diminuée dès qu’elles auront été intellectuellement 
accessibles aux tiers, leur rareté ne peut être maintenue qu’en empêchant l’accès intellectuel des tiers, ou en 
organisant un système d’appropriation […]. » 
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D’un objet fini à un objet « vivant » 
 
L’analyse économique de la connaissance s’attache tout particulièrement aux connaissances 
scientifiques et technologiques. C’est dans ce domaine qu’il est facile d’appréhender le 
caractère cumulatif de la connaissance dont nous pensons qu’il s’applique parfaitement au 
génome humain commun tel que défini par notre texte. Les connaissances scientifiques et 
technologiques permettent en effet la production d’autres connaissances ; « c’est la possibilité 
pour certains de se « jucher sur les épaules d’un géant »1556. Elles engendrent la production de 
nouveaux biens. Dans le domaine du génome humain, les connaissances acquises à partir des 
décryptages, compilées, classées, ordonnées, cartographiées dans des bases de données 
informatiques ou dans des articles écrits1557 ont permis et permettent encore de produire de 
nouvelles connaissances en matière génomique, relatives, par exemple, aux interactions des 
séquences de gènes, aux « fonctions » de ces gènes et à l’interaction des gènes avec 
l’environnement ou la machinerie cellulaire, etc. 
L’objet génome humain immatériel est l’illustration même de ce caractère cumulatif. 
Constitué au départ des seules avancées en cartographie, savoir de positions sur les 
chromosomes de gènes d’intérêt, il s’est peu à peu étoffé par la cartographie physique1558 puis 
par le décryptage systématique et automatisé. On a vu qu’il est maintenant complété par le 
décryptage des polymorphismes puis par celui de la structure des gènes. Si bien que ce qui le 
constituait au départ a évolué et continue d’évoluer. On pourrait par là le définir comme 
l’ensemble en accroissement des connaissances sur la séquence théorique du génome humain, 
sa structure et ses fonctions dans une optique transtemporelle et transpatiale, en deçà d’un 
stade compétitif1559. Le génome humain, à l’instar des objets culturels immatériels que nous 
avons évoqués est un objet vivant. Paradoxalement, pourrions-nous dire, il est davantage 
                                                 
1556  Ibid. p. 62 : « Autrement dit, ce qui se répand et peut être utilisé un nombre infini de fois, ce n’est pas 
seulement un bien de consommation (disons un poème ou une pièce de musique), c’est surtout un bien de 
production, susceptible d’engendrer de nouveaux biens qui seront eux-mêmes infiniment utilisables. C’est cette 
cumulativité qui fait la différence entre un programme de distraction ou une connaissance “frivole” […] et une 
connaissance scientifique et technologiques. » 
1557  Par exemple lors de la publication de la première ébauche du génome humain. Voir Science, vol. 291, 
16 fév. 2001, op. cit. note 156, qui publie les résultats d’un groupe d’auteurs dirigés par C. Venter, leader de la 
société Celera Genomics. 
1558  Sur ces notions, voir nos développements titre I, chap.I, section 2 cartographie génétique et/ou 
cartographie physique. 
1559  Savoir d’un stade où il est momentanément nécessaire de restreindre son accès pour rémunérer le coût 
de constitution de la connaissance. 
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vivant lorsqu’il est immatériel que lorsqu’il est rangé du côté du « vivant » au sens du 
matériel biologique. 
Pascal Brandys, invité lors de la 7e session du CIB1560 à présenter le point de vue de 
l’industrie des biotechnologies dans la réflexion éthique sur le génome humain, distingue des 
étapes dans la connaissance du génome : celle de la séquence du génome et celle de la 
structure du génome. Selon lui la connaissance de la séquence du génome est typiquement un 
bien public économique, un bien « libre ». Stockée dans des bases de données, elle est 
disponible et téléchargeable via Internet pour le prix d’une communication locale. La 
structure du génome nécessite en revanche un long travail d’identification et est pour le 
moment soumise, avant publication, au secret ou à des droits de propriété industrielle. Une 
troisième étape est constituée par l’analyse fonctionnelle du génome. Sa 
démonstration exposée de surcroît à l’Unesco  est intéressante en ce qu’elle repose sur une 
conception immatérielle du génome comme objet ouvert, évolutif, comme une « nouvelle 
ressource » qui doit être gérée notamment par l’intercession des organisations internationales 
mais différemment des ressources naturelles épuisables. Le génome, selon lui, est une 
« ressource inépuisable » parce qu’il est un bien public informationnel, l’enjeu pour les 
organisations internationales étant alors de lui conserver sa nature de bien public et de 
s’assurant de la diffusion des connaissances au plus faible coût en « garantissant sa qualité et 
sa précision »1561. 
 
Nous pensons que cette conception du génome nouvelle ressource mais nullement épuisable 
concorde avec le concept développé par la DUGH. Le génome humain pour l’Unesco dans la 
Déclaration n’est ni fermé ni fini, il n’est pas rare au sens où on l’entend pour une ressource 
naturelle. Si rareté il y a, elle est organisée, provoquée, comme nous l’avons vu ci-dessus par 
les droits de propriété intellectuelle. Ainsi, le parallèle implicitement établi, notamment par J. 
                                                 
1560  Actes de la 7e session du CIB, Unesco, 2000, vol. 2, p. 53-58, P. Brandys, « Le génome, une nouvelle 
ressource naturelle pour le développement économique ». 
1561  Ibid. p. 57-58 : « Le génome fait partie d’une nouvelle catégorie de ressources qui sont essentielles 
pour une économie fondée sur l’information, par opposition à l’économie du XXe siècle, fondée sur l’énergie. Le 
concept de ressource naturelle, de protection et de gestion optimale de ces ressources est fondamental dans la 
croissance économique. De nombreuses questions se posent lorsque ces ressources sont limitées […]. Fort 
heureusement, l’économie fondée sur l’information peut bénéficier de ressources naturelles inépuisables du fait 
de leur nature de bien public. L’enjeu, pour les organisations internationales, est de préserver leur caractère de 
bien public en s’assurant que ces informations font l’objet d’une distribution très large au plus faible coût 
possible et en garantissant leur qualité et leur précision. […]. Dans le cas du génome humain, la définition d’un 
véritable étalon international pour la séquence, et plus tard, la structure et les polymorphismes du génome, 
constitue un enjeu de la plus grande importance où les organisations internationales doivent intervenir. » 
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Sulston1562, entre le slogan de la conférence de Stockholm « Nous n’avons qu’une seule 
Terre » et « Il n’y a qu’un seul génome », pour frappant qu’il soit, nous semble inexact pour 
cette raison que le génome n’est pas épuisable, qu’il est, en tant qu’ensemble de 
connaissances, cumulatif et consommable sans s’épuiser. Mais il est également inexact dans 
la mesure où comme nous l’avons relevé dans notre titre I, le gène est un concept sinon mou, 
du moins flou, et qui ne préexisterait pas dans la nature. Ainsi, les connaissances sur le 
génome, codant ou non-codant, ne sont pas des vérités intangibles et préexistantes présentes 
dans la nature que l’on se contenterait de découvrir. Le gène, conçu avant même la découverte 
de l’ADN comme une unité fonctionnelle, est lui-même une construction du biologiste qui 
requiert de dépasser la frontière entre découverte et invention1563. À l’heure du changement de 
paradigme que nous avons précédemment décrit, le génome humain n’est plus guère qu’un 
outil, les gènes (dont il faut rappeler qu’ils s’inscrivent dans des catégories d’une grande 
hétérogénéité) intervenant à différents niveaux dans les mécanismes biologiques globaux1564. 
 
Un objet protégeable ? 
 
                                                 
1562  Il semble que J. Sulston ait fait plusieurs déclarations comportant cette expression. Voir par exemple 
une interview rapportée sur un site d’information australien, http://www.abc.net.au/pm/strories/s246072.htm 
(site consulté le 25 avr. 2006). Genome close to privatisation : « It’s really about redistribution and it’s at first 
sight it seems very reasonable that you  it’s like downloading software from a company. You download the 
software and you agree not to copy that software and give it to other people, and that will be fine if the human 
genome were an invention, if it were possible for somebody else to go off and make an alternative version of the 
human genome like you can with software, that’s the difference, but there is only one human genome (nous 
soulignons), only one reference genome of course its variations but the body of knowledge is unique. You can’t 
go off and invent a new human being and distribute that in competition with the first one. » 
1563  M. Morange « La déconstruction de la notion de gène », in Génétique, science humaine, art. cité note 
246, p. 117-118 : l’auteur conclut son article en s’interrogeant sur des questions éthiques et juridiques. Il 
s’oppose, comme nous l’avons déjà relevé, à la notion de patrimoine génétique, mais indique également que la 
déconstruction de la notion de gène a des conséquences sur le débat relatif à la brevetabilité du vivant. On ne 
peut entendre comme « découverte » que l’enchaînement brut des nucléotides qui composent la molécule 
d’ADN, toute interprétation structurale ou fonctionnelle d’un gène, selon l’auteur, n’est pas une découverte : 
« Le droit et les juges se contentent malheureusement trop souvent d’une vision épistémologique naïve pour 
trancher lors des procès qui touchent de près ou de loin à des questions scientifiques : sait-on ou ne sait-on pas ? 
s’agit-il d’une découverte ou d’une invention ? Dans la vision constructiviste de la science qui domine 
aujourd’hui, les notions de savoir (de connaissance) ou de découverte ont perdu leur simplicité d’antan. Le 
travail d’adaptation juridique à cette révolution épistémologique sera sans doute difficile. Le cas du gène est 
peut-être un des exemples qui en montre pourtant le mieux la nécessité. » 
1564  Pour permettre de relativiser définitivement l’importance de la génomique par rapport à d’autres 
disciplines telle la protéomique, voir, M. Bouvier et G. Friedlander, « Appréhender la complexité du vivant à 
l’ère des “omiques” », Médecine/Sciences, janv., no 1, vol. 22, 2006, p. 3 : « Quiconque a regardé les 
“interactomes” engendrés par des approches protéomiques à grande échelle ne peut qu’être perplexe quant à 
notre capacité à formuler la meilleure hypothèse à partir de cette masse de données. » 
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Une controverse juridique demeure sur le caractère appropriable ou inappropriable d’éléments 
immatériels de type informatif. Pour certains auteurs1565, les informations sont des choses, 
elles ne peuvent ni ne doivent faire l’objet d’appropriation. Pour d’autres auteurs1566 en 
revanche, ces éléments informationnels sont des biens et il n’est qu’à constater qu’ils sont 
appropriés en fonction de leur valeur1567, y compris par le jeu de la propriété dans une vision 
rénovée. Sans vouloir aucunement entrer dans ce débat doctrinal, nous situons notre 
raisonnement relatif au génome humain dans ce deuxième courant dès lors que nous 
admettons l’idée que la frontière entre découverte et invention en matière génomique doit 
céder sa place à une frontière mobile issue d’un critère économique de compétitivité. Notre 
interrogation portera donc plutôt sur la localisation de la frontière entre appropriation et 
inappropriation. Nous essayerons alors de caractériser la nature juridique de l’objet 
immatériel génome humain et de déterminer les mécanismes suivant lesquels il peut passer du 
statut d’objet non-épuisable comme bien public économique à un statut d’objet rare, savoir, 
dans notre hypothèse, s’il peut et à quel stade il peut faire l’objet de droits organisant son 
appropriation. 
 
Le caractère immatériel du génome humain permet en effet d’appréhender les modes de 
protection possibles pour un tel objet, à l’instar d’un bien incorporel ou d’une création 
intellectuelle, le génome humain serait protégeable, dans une certaine limite, par des droits de 
propriété incorporelle. 
Le génome, en tant qu’ensemble de connaissances, pour être immatériel, peut cependant être 
transcrit sur différents supports matériels, comme par exemple dans des bases de données 
informatiques qui contiennent, classées selon les chromosomes, les informations issues des 
décryptages. Il peut être également décrit et analysé dans des articles de la presse scientifique 
écrite. 
                                                 
1565  Voir N. Mallet-Poujol, « Appropriation de l’information, l’éternelle chimère ? », Recueil Dalloz, 
chronique p. 330. Dans une vision qu’elle qualifie d’humaniste, l’auteur indique que l’information résiste à 
l’appropriation tant en rapport au principe d’égalité qu’au principe de dignité (lorsqu’il s’agit d’information 
attachée à la personne) ; les informations sont choses communes au sens de l’article 714 du code civil. Selon 
l’auteur, l’inappropriabilité n’empêche pas l’usage commun et « cette récusation de toute propriété sur 
l’information invite à revivifier le concept d’usage d’une chose hors commerce parce que non appropriable ou 
indisponible ». 
1566  Voir F. Siiriainen, « L’appropriation de l’information : grandeur ou décadence de la propriété ? », in J. 
de Brandt et G. Gourdet (dir.), Immatériel, nouveaux concepts, Economica , 2001, p. 127-163. 
1567  Ibid. p. 133 : « Mettre l’accent sur la “valeur” dans la chose permet d’envisager un critère général de 
l’appropriation des choses corporelles ou incorporelles […]. Une chose devient un bien par son appropriation qui 
est justifiée par le fait qu’elle possède une “valeur” au sens large. Cette appropriation va seulement venir 
consolider cette “valeur” en organisant sa rareté. » 
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Dès lors qu’il est ainsi défini, quelle pourrait être sa qualification juridique en tant 
qu’ensemble de connaissances ? L’immatérialité du génome pourrait conduire à classer ce 
nouvel objet parmi la catégorie juridique des biens incorporels à l’instar des créances, actions 
ou parts sociales1568. Ce type de bien n’est pas détenu via le droit de propriété, mais via des 
droits incorporels. Sa qualité de bien non-tangible pourrait également contribuer à le classer 
dans la mesure où les conditions d’originalité seraient remplies  du côté des créations, des 
œuvres de l’esprit. Là encore, les droits sur les créations ne sont pas des droits de propriété 
mais des droits incorporels de propriété littéraire et artistique. 
Lorsqu’il est répertorié et classé dans des bases de données informatiques, il pourrait alors 
répondre au droit sui generis régissant du moins en Europe  le contenu des bases de 
données1569. 
L’Atelier international organisé par le CIB sur la question de la protection des résultats de la 
recherche en génétique avait envisagé ces deux dernières possibilités de protection1570. Les 
travaux écartèrent cependant l’application du droit d’auteur1571, notamment pour défaut 
d’originalité et inadéquation de la protection aux résultats des recherches en génétique1572. La 
protection des bases de données en revanche semble adéquate aux participants, sous réserve 
                                                 
1568  Voir la définition de G. Marty et P. Raynaud, Les Biens, 2e édition, Sirey, 1980, p. 536 et s. : les 
meubles incorporels sont une « classification résiduelle en laquelle viennent prendre place des biens très divers 
qui ne peuvent entrer ni dans la catégorie des immeubles ni dans celle des meubles corporels. On y trouve donc 
(à cause du caractère incorporel reconnu aux droits autres que la propriété) les droits réels divers portant sur les 
choses mobilières, les créances mobilières, les actions mobilières, mais aussi les parts sociales, fonds de 
commerce et clientèle, offices ministériels, droits divers de propriété littéraire ou artistique ou industrielle ». 
1569  Directive 96/9/CE du Parlement européen et du Conseil du 11 mars 1996 sur la protection juridique des 
bases de données transposée par la loi no 98-536 du 1er juil. 1998 portant transposition dans le code de la 
propriété intellectuelle. Ce texte crée un droit original, sui generis. Il porte sur les éléments informatifs contenus 
dans les bases de données qui ne peuvent faire l’objet de droit de propriété intellectuelle faute de répondre aux 
critères de protection mais qui représentent néanmoins un « investissement substantiel ». Ce droit bénéficie au 
fabricant de la base de données pour empêcher l’extraction, la copie et l’adaptation du contenu de la base par une 
autre base sans que soit réalisé les mêmes investissements. » Voir l’article L-342-1 du code de propriété 
intellectuelle. 
1570  Cf. le rapport de l’Atelier international sur les systèmes juridiques de protection des résultats de la 
recherche en génétique, réuni à Paris les 30-31 janv. 1995, document Unesco DRG.95/WS, p. 7-8. 
1571  Ibid. p. 7 : « L’idée était que l’alphabet génétique puisse être utilisé pour modifier ou corriger l’ordre 
séquentiel des gènes établi par la nature selon une procédure originale. » Mais il semble que donner à l’inventeur 
le statut d’auteur en matière de génétique humaine heurte la conception essentialiste du génome humain que l’on 
retrouve exprimée en ces termes : « Le pouvoir d’auteur donné à celui qui ordonnance et qui fait exprimer d’une 
façon qui lui est originale les instructions génétiques qui permettent à l’être humain de vivre et de penser est 
particulièrement exorbitant. » 
1572  Ibid. p. 7 : « Le droit d’auteur permet […] de protéger la forme originale de l’exposé décrivant la 
technique ou les procédés ayant abouti à la découverte, ou la nature et le propriétés de la découverte elle-même, 
mais il ne protège pas le contenu. » Voir aussi M. Franceschi, Droit et marchandisation de la connaissance sur 
les gènes humains, op. cit. note 1545, p. 134 ; l’auteur envisage également la protection des découvertes 
génétiques par le droit d’auteur mais met en relief que la protection de la connaissance par le droit d’auteur serait 
contraire à l’esprit de la propriété littéraire et artistique qui se « réduirait à un mécanisme de rentabilisation des 
investissements sans limite ni contrepartie », d’autant que la finalité en génomique n’est pas esthétique mais 
industrielle. 
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qu’elle soit compatible avec la protection des informations nominatives des donneurs 
d’échantillons biologiques1573. 
Enfin, on sait que la protection par brevet d’une invention prenant appui sur une séquence de 
gènes (isolée ou reproduite, partielle ou complète) a cristallisé la controverse sur la 
brevetabilité du vivant1574. Le brevet n’est cependant destiné qu’à protéger une invention 
particulière sous réserve du respect des critères de brevetabilité  et non le génome tel que 
nous l’avons défini comme ensemble de connaissances. S’il est possible d’envisager un statut 
juridique unique pour le génome, il n’est de toutes les façons pas possible d’envisager la 
protection de l’intégralité des connaissances dans une optique transtemporelle et transpatiale. 
 
Dès lors, si on considère l’ensemble des connaissances que représente le génome humain, on 
pourrait postuler qu’il existe un domaine protégeable via des droits incorporels, de sorte que 
la production de connaissances puisse être récompensée, mais aussi un domaine 
nécessairement non-protégé1575 dès lors qu’il s’agit de connaissances ne présentant plus de 
valeur compétitive. Il existe en pratique une frontière meuble et toujours en mouvement entre 
connaissances en libre accès et dont le volume s’accroît au fil du temps et connaissances dont 
on a, pour des raisons économiques, organisé la rareté mais qui sont susceptibles à terme 
d’enrichir le domaine non-protégé. Ainsi les simples transcrits de séquences brutes d’ADN 
humain, après avoir fait l’objet de demandes de brevets, sont désormais publics. Il en irait de 
même des « connaissances de base »1576 issues des grands programmes publics de 
séquençages ou de consortium ou des connaissances brutes relatives au génome humain qui se 
                                                 
1573  Ibid. p. 7-8 : il faut noter cependant que l’atelier ne raisonne pas sur le droit sui generis qui sera 
postérieurement établi par la directive européenne du 11 mars 1996, mais sur le droit d’auteur en tant qu’il 
pourrait s’appliquer aux bases de données (ce qui est justement l’inverse du postulat sur lequel la directive a été 
élaborée) : « L'originalité de la collecte ou de la compilation des données les rend éligibles à la protection par le 
droit d’auteur. Cependant la nature de ces données soulève quelques problèmes. » 
1574  Ibid. p. 5, le brevet est la première méthode de protection envisagée par l’Atelier et semble remporter 
certains suffrages, sans que soit cependant surmontée la controverse sur la brevetabilité du vivant, très vivace à 
l’époque. Il faut rappeler qu’au moment où se tient l’Atelier (janv. 1995), la directive européenne sur la 
protection des inventions biotechnologiques, en cours de discussion, n’est toujours pas adoptée. 
1575  Voir à ce sujet la première recommandation du rapport de l’Office parlementaire des choix 
scientifiques et technologiques, Les Conséquences des modes d’appropriation du vivant sur les plans 
économique, juridique et éthique (OPECST) par A. Claeys, no 1487 (Assemblée nationale), enregistré le 4 mars 
2004, op. cit. note 531, p. 119, tendant à organiser une réflexion sur le brevet de façon à délimiter « un domaine 
public de la connaissance afin de ne pas bloquer la recherche ». 
1576  Voir F. Bellivier et C. Noiville, Contrats et vivant…, op. cit. note 1481, p. 190-191. Les auteurs 
s’attachent à l’étude d’un modèle de contrat qui tendrait à assurer « la libre circulation des ressources et des 
données nécessaires au développement des recherches ultérieures ». Ces contrats qui sont principalement ceux 
unissant les consortium de séquençage mettent selon diverses modalités leurs données à disposition d’un large 
public. Les auteurs analysent les causes de ce modèle « domaine public » ; d’une part certaines entreprises 
chercheraient à détenir par ce biais une position stratégique en attirant des équipes capables d’utiliser les 
connaissances de bases ainsi acquises et, d’autre part, cette « philosophie d’ouverture » est « liée à la nature des 
résultats et s’effiloche à mesure que ces derniers s’affinent et dépassent le stade des “connaissances de base” ». 
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révéleraient un préalable à toute recherche en génétique. Ainsi en ira-t-il également des 
connaissances sur les structures et fonctions du génome une fois les protections épuisées. On 
relèvera ici la difficulté relative à l’exacte détermination desdites « connaissances de 
base »1577 sur le génome humain et du domaine non-protégé en général, ainsi que le flou 
inhérent au caractère cumulatif de la connaissance1578. 
Théoriquement et pratiquement donc, le génome commun, ensemble immatériel de 
connaissances, est, en partie du moins, susceptible de protections juridiques par l’attribution 
de droits incorporels. Pour faire face au dilemme de la connaissance, il est donc possible de 
récompenser les producteurs de connaissances sur le génome humain par la rémunération de 
l’accès restreint à ces dernières. Rendre rares des biens économiques publics idéalement 
disponibles en libre accès peut comporter cependant des effets pervers qui s’apparentent dans 
les faits à une surprotection. Dès lors, une demande de statut collectif pour le génome humain 
se fait à nouveau jour, non plus celle de patrimoine commun de l’humanité s’attachant à une 
ressource naturelle mais celle d'un « outil de recherche » devant rester accessible. 
 
Un objet surprotégé ? 
 
Des milliers de brevets ont été demandés et délivrés, protégeant des inventions qui prennent 
appui sur des séquences totales ou partielles de gène1579. Des critiques, d’ordre principiel, 
demeurent sur le simple fait que le droit des brevets ait pu s’adapter au vivant en général puis 
                                                 
1577  Nous confronterons cette notion avec celle d’outil de recherche dans nos développements infra, présent 
chapitre, §4 « l’idéal retrouvé ? ». 
1578  On ne peut certainement pas partir du principe que toute recherche génétique constitue une 
connaissance de base, surtout d’intérêt général. 
1579  Des chiffres sont avancés par le rapport de l’OCDE Inventions génétiques, droits de propriété 
intellectuelle, pratiques d'octroi de licences : éléments d’information et politiques, Publication OCDE 20 déc. 
2002, disponible sur le site de l’OCDE (www.oecd.org). Le rapport fait état de chiffres émanant des offices de 
brevets américains, japonais et européens : en 2001, plus de 5 000 brevets sur l'ADN ont été délivrés par 
l'USPTO, soit plus que le nombre total de brevets accordés par cet organisme de 1991 à 1995. D'après l'USPTO, 
9 456 brevets assortis de revendications comprenant le terme « acide nucléique » ont déjà été octroyés, dont 
8 334 depuis 1996. Au Japon, l'Office japonais des brevets (OJB) a accordé 5 652 brevets de ce type depuis 
1996. De même, l'Office européen des brevets (OEB) estime qu'il a délivré plusieurs milliers de brevets sur des 
inventions génétiques. En 2000, environ 5 000 demandes de brevets concernant des « mutations ou le génie 
génétique » y ont été déposées, dont 605 portent sur des séquences d'ADN humain ou animal. Le nombre de 
brevets sur des gènes va continuer d'augmenter rapidement, car les chercheurs exploitent les informations 
obtenues grâce au récent séquençage du génome humain, ainsi que d'autres génomes végétaux ou animaux. Voir 
aussi les éléments chiffrés issues d’une récente enquête diligentée par des chercheurs du Massachusetts Institute 
of Technology au terme de laquelle un cinquième des gènes humains ferait l’objet de brevets : « Private 
companies own human gene patents », The Guardian, 14 oct. 2005. 
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au vivant humain1580. Nous avons déjà évoqué ces arguments dans nos développements sur la 
notion de patrimoine et la dignité. Nous n’y reviendrons pas dans le cadre du présent 
développement1581. Les critiques formulées plus récemment que nous présentons ci-après 
s’attachent davantage aux effets de la brevetabilité de ces inventions qu’à ses principes, pour 
dénoncer les incidences néfastes de la brevetabilité sur la diffusion de la connaissance, 
l’innovation et surtout sur la santé publique. Il semble en effet que le débat éthique autour des 
questions de brevetabilité se soit déplacé en aval, de la défense des principes éthiques 
antibrevetabilité du vivant à l’examen des conséquences sociales de cette dernière. 
 
Dans une vision idéale, l’objet immatériel génome humain, divisé en domaine protégeable et 
domaine non-protégé, devrait maintenir du côté du libre accès les connaissances dites 
« précompétitives »1582, savoir celles qui constituent un outil commun pour « se jucher sur les 
épaules d’un géant » et, par exemple, les données issues du décryptage de l’ADN codant ou 
non-codant, les descriptions des structures et fonctions déjà connues. Or, il se révèle que la 
technique même du droit des brevets, telle qu’elle résulte du droit international, régional ou 
                                                 
1580  Ces positions antibrevetabilité du vivant sont toujours défendues politiquement. Voir par exemple la 
proposition de résolution du Parlement européen B6-0556/2005 en date du 20 oct. 2005 de plusieurs députés 
européens sur « la protection juridique des inventions biotechnologiques » qui précise en point 3 : « demande 
que soit réexaminée la directive 98/44/CE afin de préciser que les êtres humains, les animaux et les végétaux et 
leurs parties ne puissent être brevetés, de même que les processus naturels à l’origine des végétaux, des animaux 
et des autres organismes vivants ». Notons toutefois que ce texte ne sera pas adopté tel quel par le Parlement 
européen qui demande à l’Office européen des brevets (lequel pourtant n’est pas une institution de l’Union 
européenne) « de mettre en place un nouveau service chargé de contrôler les brevets délicats sur le plan éthique 
avant qu’ils ne soient délivrés ». Point 18 de la résolution du Parlement européen sur la brevetabilité des 
inventions biotechnologiques P6_TA-PROV(2005)O407 en date du 26 oct. 2005. Voir pour une critique et 
l’explication du contexte de la résolution, F. Chretien, Les parlementaires européens toujours inquiets sur la 
réalité des exclusions de la brevetabilité de la matière biologique et de certaines techniques touchant au corps 
humain, Propriété industrielle, Alertes, déc. 2005. 
1581  Voir nos développements sur la brevetabilité du vivant supra, titre I, chap. II, section III et sur la 
directive 98/44 CE sur la protection des inventions biotechnologiques, supra, présent titre, chap. I, section 2. 
Pour un bon résumé, voir notamment B. Edelman, « L’homme dépossédé. Entre la science et le profit », in 
Génétique, science humaine, op. cit. note 3, p. 215-234, qui présente, assez lucidement, le débat comme une 
« guerre » entre deux positions tranchées et inconciliables. Sa position, fondée sur une conception de l’homme et 
de la non-commercialité des éléments de son corps est présentée comme une « résistance humaniste » qu’il 
attribue d’ailleurs également à la DUGH (ce en quoi nous sommes en désaccord comme nous le verrons infra 
§3), contre l’avancée irrésistible des biotechnologies et des brevets sur le vivant et la position de l’homme 
comme une « matière comme une autre » appropriable « parce qu’on l’aurait travaillé ». 
1582  Ce terme n’est pas juridique, on peut également employer le terme de recherches 
« préconcurrentielles » ; il est surtout utilisé en économie ou en sociologique de l’innovation, mais avec 
précaution. Iil traduit l’idée d’un avant-marché : il y aurait des biens qu’il ne vaudrait pas la peine de protéger 
car ils sont trop en amont pour faire l’objet d’une innovation. Voir M. Franceschi, Droit et marchandisation de 
la connaissance sur les gènes humains, op. cit. note 1545, p. 122 : l’auteur explique que les recherches sur les 
gènes humains étaient normalement qualifiées de recherche préconcurrentielles, mais comme elles sont au centre 
du marché de la génomique, elles changent non pas de nature mais de statut économique et deviennent 
concurrentielles. 
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national1583, vient ici compromettre cette vision parfaite. Le brevet outil « impérialiste »1584 
qui s’est imposé dans le domaine des biotechnologies1585 et s’est, semble-t-il, rendu 
indispensable à la production de l’innovation1586 va en effet conférer un monopole 
d’exploitation d’une invention utilisant une séquence complète ou partielle de gène ; partie 
infime de la connaissance sur le génome humain. Le gène, reproduit ou isolé pour les besoins 
de l’invention, est assimilé, du point de vue du droit des brevets, à une molécule chimique. De 
facto, la séquence génique moléculaire va donc être incluse1587 dans l’invention qui fait l’objet 
                                                 
1583  Nous rappelons ici que le droit des brevets est un droit régi notamment par des conventions 
internationales. L’accord ADPIC du 15 avr. 1994 (adopté sous l’égide de l’OMC) ouvre la voie à la brevetabilité 
de toute invention « de produit ou de procédé » dans « tous les domaines technologiques ». La Directive, 
désormais transposée en droit français et dans la plupart des pays de l’Union, prévoit, en son célèbre article 5 
alinéa 2, la brevetabilité d’un « élément isolé du corps humain ou autrement produit par un procédé technique, y 
compris la séquence ou la séquence partielle d’un gène […] même si la structure de cet élément est identique à 
celle d’un élément naturel ». 
1584  Selon la propre expression de J.-C. Galloux, « L’impérialisme du brevet », in Nouvelles Technologies 
et propriété, éditions Thémis, Litec, 1991, p. 111-138 ; voir p. 112 : « Le droit de brevet se pose en effet depuis 
une dizaine d’années comme le champion des droits privatifs dans la course à l’appropriation du vivant. Le droit 
de brevet se comporte en cette matière de façon véritablement impérialiste, en ce qu’il tend à se subordonner des 
domaines d’application que l’on imaginait hors de sa sphère traditionnelle de compétence ou que l’on avait 
même exclus de celle-ci, et qu’il prétend les administrer de manière uniforme. C’est ainsi que le droit de brevet 
va entrer en conflit avec le droit des obtenteurs et le droit que la personne détient sur son corps, en revendiquant 
dans son champ le vivant végétal et le vivant humain. » 
1585  Magali Franceschi montre dans son ouvrage, Droit et marchandisation de la connaissance…, précité 
note 1545 (p. 132), comment le droit des brevets s’est imposé dans le domaine du vivant en rejetant le statut 
traditionnellement ouvert de la connaissance, consacré juridiquement en lieu et place d’un statut sui generis, du 
droit d’auteur ou du certificat d’obtention végétale. Voir aussi à ce sujet le rapport de l’Office parlementaire des 
choix scientifiques et technologiques (OPECST), Les Conséquences des modes d’appropriation du vivant sur les 
plans économique, juridique et éthique par A. Claeys, op. cit. note 531, no 1487 (Assemblée nationale) enregistré 
le 4 mars 2004. L’auteur fait état en introduction de la progression des délivrances de brevet dans les domaines 
immatériels (comme par exemple sur les logiciels) avant d’exposer l’extension des brevets dans le domaine du 
vivant non-humain et humain, voir p. 10 « […] le champ d’application des brevets a été considérablement élargi. 
On s’est ainsi écarté de l’attribution de brevets portant exclusivement sur des biens matériels à des brevets 
portant sur des matières qui étaient, de façon classique, non-protégeables ou pour lesquelles il existait d’autres 
moyens de protection comme le droit d’auteur ou le copyright ». Voir aussi J.-M. Bruguière, « L’appropriation 
du vivant », Économies et Sociétés Série F, no 39, p. 1523-1539, qui retrace l’historique de la brevetabilité du 
vivant (non-humain et humain). 
1586  Voir rapport de l’OCDE Inventions génétiques, droits de propriété intellectuelle, pratiques d’octroi de 
licences : éléments d’information et politiques, op. cit. note 1579, p. 6 : « Dans beaucoup de pays de l'OCDE, la 
protection des inventions biotechnologiques par des brevets est pratiquée et se développe depuis près de vingt 
ans. L'adaptabilité du système de brevets existant aux innovations biotechnologiques contribue à l'essor rapide 
d'une nouvelle industrie dynamique. Compte tenu de l'importance du secteur pharmaceutique et de l'apparition 
d'une nébuleuse de start-ups spécialisées dans les biotechnologies, il n'est pas surprenant que les chercheurs des 
secteurs public et privé recourent de plus en plus à la protection par brevets dans l'espoir que leurs inventions 
auront des applications commerciales. » 
1587  Il faut noter à cet égard la différence fondamentale avec le régime du certificat d’obtention végétale qui 
laisse la séquence génétique « libre » d’utilisation pour une autre obtention. Voir, J.-C. Galloux, « Droit de la 
propriété industrielle », in Dalloz cours, 2e édition, 2003, p. 294-295 : « La protection conférée s’étend aux 
variétés obtenues par hybridation de la variété protégée, selon les termes de l’article L-623-4 CPI. En 
conséquence, le titulaire d’un droit d’obtention sur une variété peut interdire la production des hybrides 
impliquant l’utilisation répétée de sa variété […]. En revanche, l’utilisation de la variété protégée comme source 
de nouvelle variété reste permise. » Le régime juridique français en la matière est conforme à celui établi par la 
convention UPOV signée à Paris le 2 déc. 1961, révisée en 1991, « l’acte de 1991 réaffirme la libre disponibilité, 
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du monopole d’exploitation1588. De ce fait, la séquence génique en tant que connaissance, 
ouverte, consommable par tous sans s’épuiser, devient, par l’effet du brevet, objet rare dont il 
faudra se faire autoriser l’accès, du moins pour élaborer une autre invention1589. 
 
Pour être plus précis, il convient de distinguer entre les brevets utilisant des séquences 
géniques : ces inventions comprennent dans leur « description » (savoir les moyens 
techniques à décrire obligatoirement dans la demande de brevet  pour qu’un homme du 
métier la reproduise) la séquence recomposée ou purifiée comme ayant un rôle, par exemple 
dans la production de protéines, ou servant à la réalisation d’un test génétique, d’un animal 
transgénique ou encore comme cible thérapeutique. Dans certains cas, la séquence génique en 
elle-même fait partie des « revendications » ; les revendications sont les contours juridiques 
de l’étendue du brevet1590. Il s’agit alors de brevets dits « de produit » revendiqué « en tant 
que tel ». Ils confèrent une protection très étendue1591 et contestée1592. L’inventeur pourra 
                                                                                                                                                        
aux fins de la création variétale, de la ressource génétique fondamentale matérialisée dans une variété protégée ». 
J. Schmidt-Szalewski et J.-L. Pierre, Droit de la propriété industrielle, 3e édition, Litec, p. 511. 
1588  Voir discours exposé par A. Kahn, Programme génome et propriété industrielle, lors de la séance de 
l’Académie des sciences du 26 juin 2000 qui retrace de façon vivante la constatation de cette assimilation 
technique entre le gène et la molécule chimique. Il rencontra en 1992 le professeur Straus, directeur du 
Département de propriété industrielle du Max Planck Institut qui lui expliqua que l’assimilation des séquences 
d’ADN à des molécules chimiques donnait lieu à l’application de la règle de la dépendance : « Quelle que soit 
l’invention faite grâce à une molécule chimique, produit synthétique ou molécule naturelle isolée et caractérisée 
grâce à des procédés innovants, toute utilisation ultérieure de cette molécule pour n’importe quel autre usage ne 
peut donner droit qu’à des brevets dépendants. » 
1589  Le brevet est pourtant l’outil antisecret par excellence puisqu’il oblige à la divulgation de l’invention 
brevetée en contrepartie du monopole d’exploitation accordé. Cf. D. Foray, L’Économie de la connaissance, op. 
cit. note 1549, p. 86-88 : le brevet est « un support de la diffusion du savoir ». « L’obtention du droit de propriété 
s’accompagne de la révélation publique de la technique protégée. Il y a donc une certaine diffusion de la 
connaissance qui est assurée grâce au brevet ; diffusion certes partielle (ne sont décrites que les dimensions 
codifiées et explicites de la nouvelle connaissance) […]. » L’auteur souligne également que le brevet crée un 
droit transférable ; en licenciant son invention, le breveté permet que la connaissance soit exploitée par d’autres. 
1590  Rapport de l’OCDE, op. cit. note 1579, p. 71 : « Les revendications liées à une demande de brevet ou à 
un brevet sont des formules verbales définissant l’invention ou l’étendue de la protection qui est recherchée ou 
obtenue. Elles sont annexées à la description technique et constituent avec elle la spécification. Les 
revendications peuvent porter sur un équipement, un dispositif, un procédé, un produit, une méthode, une 
utilisation selon le cas. » 
1591  Voir Dictionnaire permanent bioéthique et biotechnologies, étude  « Brevetabilité du vivant », p. 242 : 
« Si on retient une protection absolue, un brevet revendiquant une séquence d’ADN déterminée, et constatations 
faites que l’invention à la base de ce brevet est nouvelle, inventive, présente un caractère industriel et est 
suffisamment décrite, alors ce brevet couvre toutes les utilisations possibles de cette séquence, présentes ou à 
venir, ainsi que tous les procédés menant à la production de ladite séquence. Le titulaire du brevet pourrait alors 
invoquer son titre contre un tiers qui exploiterait une autre protéine issue de la même séquence d’ADN ou encore 
s’opposer à l’exploitation par une personne non-autorisée de diagnostics ou à la mise en évidence de marqueurs 
qui seraient également développés à partir de la même séquence. » La directive 98/44/CE en effet en ses articles 
8 et 9 qui précisent l’étendue de la protection conférée par un brevet relatif à une matière biologique, étend la 
protection à toute matière biologique obtenue à partir de cette matière biologique. Lorsque la protection concerne 
un produit contenant une séquence de gène, l’article 9 prévoit qu’elle s’étend à toute matière dans laquelle la 
séquence est contenue et exerce sa fonction. Il s’agit d’un véritable droit de suite du titulaire de l’invention, 
partout où elle peut se trouver. 
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reconnaître comme contrefait un produit qui aurait été obtenu à partir de la même séquence, 
son titre s’étendant à ce produit. Le brevet peut aussi ne « revendiquer » qu’une méthode ou 
un procédé1593. 
En toute hypothèse, lorsqu’une seconde application de la séquence génique incluse dans un 
premier brevet fait l’objet d’une autre invention, cette dernière sera dite « dépendante » du 
premier brevet1594. 
                                                                                                                                                        
1592  Voir rapport de l’OCDE précité, note 1579, p. 26-27, qui fait état d’un débat au sein des offices de 
brevets des trois régions mondiales (USA, Japon, Europe) sur l’étendue des revendications des brevets de 
produits en matière d’invention génétiques, qui « en toute légalité » permet de breveter toutes les applications 
connues et inconnues d’une séquence. Le rapport considère que les offices de brevets ont fait des efforts 
considérables d’harmonisation visant à durcir les règles de brevetabilité en obligeant les déposants à exposer 
dans les revendications des demandes concrètes et de plus en plus resserrées. Néanmoins, le rapport estime que 
le débat continue de faire rage et que l’image des brevets de produits « dans le public » n’est pas bonne : « La 
portée qu'il convient de donner aux revendications est une des questions les plus controversées. Et si certaines 
différences subsistent entre les offices nationaux des brevets, les inventeurs sont aujourd'hui plus conscients de 
ce qu'on exige d'eux pour justifier une revendication sur le plan international. Par le moyen de réformes 
administratives, les offices de brevets se sont efforcés de modérer les déposants trop ambitieux qui veulent 
obtenir une protection bien plus étendue que ne le justifie la contribution qu'ils ont apportée en divulguant leur 
brevet. Un vif débat se déroule actuellement sur la question de savoir si les efforts déployés par les offices de 
brevets sont à eux seuls suffisants. » Voir aussi le débat au sein de la Commission européenne, tel qu’il 
transparaît dans le rapport de la commission au Conseil et au Parlement européen : « Évaluation et implications 
du droit des brevets dans le domaine de la biotechnologie et du génie génétique » COM (2005) 312 final et son 
premier point relatif à la portée à conférer aux brevets sur des séquences de gène isolés du corps humain. Voir H. 
Gaumont-Prat, rubrique « Focus », Propriété industrielle, oct. 2005, p. 4. 
1593  Voir sur la préférence donnée aux brevets de produits par rapport aux brevets de procédés ou de 
méthode, notamment dans le cadre du débat sur la directive 98/44/CE, M. Cassier, « Brevets et éthique : les 
controverses sur la brevetabilité des gènes humains », Revue française des Affaires sociales, no 3, juil.-sept. 
2002, p. 239. 
1594  C’est précisément ce phénomène qu’à cherché à contourner le législateur français dans la transposition 
qu’il a effectuée de la directive 98/44/CE (par la loi du 6 août 2004 relative à la bioéthique mais aussi par la loi 
no 2004-1338 relative à la protection des inventions biotechnologiques du 8 déc. 2004), à l’instar d’autres 
législations nationales, laissant d’ailleurs planer un doute sur la validité de la transposition. Voir à ce sujet H. 
Gaumont-Prat et F. Chretien, « Second rapport de la commission sur la directive no 98/44 sur la protection des 
inventions biotechnologiques », Propriété industrielle, oct. 2005, p. 5 : « La France et l’Allemagne ont limité par 
des voies différentes la portée de la protection sur les séquences géniques humaines à l'utilisation spécifique 
décrite dans la description, ce qu’on appelle une protection liée à l’application. ». Voir en effet l’article L-611-18 
CPI issue de la loi du 6 août 2004 relative à la bioéthique : « Le corps humain, aux différents stades de sa 
constitution et de son développement, ainsi que la simple découverte d'un de ses éléments, y compris la séquence 
totale ou partielle d'un gène, ne peuvent constituer des inventions brevetables. Seule une invention constituant 
l'application technique d'une fonction d'un élément du corps humain peut être protégée par brevet. Cette 
protection ne couvre l'élément du corps humain que dans la mesure nécessaire à la réalisation et à l'exploitation 
de cette application particulière. Celle-ci doit être concrètement et précisément exposée dans la demande de 
brevet. » 
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Ce phénomène de dépendance est bien connu1595 et a fait l’objet de vives critiques dues 
également à l’octroi d’anciens brevets pris très en amont et dont les revendications sont 
indûment imprécises ou trop larges. Parmi les inconvénients du système, a été distinguée une 
critique relative à une certaine confiscation de la connaissance. On sait que le droit des 
brevets1596 prévoit pourtant la possibilité d’utiliser pour des seuls usages expérimentaux 
l’invention brevetée1597 ; des auteurs ont cependant avancé que cette exemption n’était qu’un 
leurre. Les équipes de recherche garderaient par devers elles les informations d’ordinaire 
échangées librement et se détourneraient de l’étude d’une séquence déjà brevetée1598. Quant 
aux conséquences sur l’innovation, elles semblent évidentes : les projets de recherche-
développement ne s’orienteraient pas là où une séquence est déjà objet de brevet1599. 
                                                 
1595  Le brevet détenu par la firme Human Genome Science sur une séquence génique (précisément un ADN 
complémentaire, savoir une copie codante d’une séquence) dénommée CCR5 constitue chez les commentateurs 
l’exemple prototypique des dérives du phénomène de dépendance en matière d’invention génétique. L’invention 
originelle, brevetée au début des années 1990, revendiquait la séquence en tant que commande de synthèse d’une 
protéine mambranaire intervenant dans la transmission de signaux à la cellule ; or, à la fin des années 1990, une 
autre équipe scientifique (Université libre de Bruxelles) découvrait que ce récepteur était le corécepteur 
d’internalisation du virus VIH. « Ni l’analyse biologique, ni les banques de données de séquences utilisées par 
l’ULB ne devaient rien à l’activité et à l’inventivité de Human Genome Science ; il n’empêche que, par le biais 
de la dépendance, HGS est en droit d’exiger la négociation d’une licence pour que l’ULB ou tout autre partenaire 
développe une recherche de médicaments contre le sida basée sur des inhibiteurs de l’internalisation du VIH. » 
A. Kahn, Programme génome et propriété industrielle, discours précité note 1588, p. 11-12. Voir A. Claeys, A. 
Claeys, Les Conséquences des modes d’appropriation du vivant sur les plans économique, juridique et éthique 
de l’OPECST, op. cit. note 531 p. 73 et 74 . Comité consultatif national d’éthique, avis du 8 juin 2000, Sur 
l’avant-projet de loi portant transposition, dans le code de la propriété intellectuelle de la directive 98/44 :CE 
du Parlement européen et du Conseil, en date du 6 juillet 1998, relative à la protection juridique des inventions 
biotechnologiques, p. 5. Il se révélerait cependant que la firme HGS ait accordé plusieurs licences de recherche 
sur ce brevet et n’ait pas l’intention de bloquer d’autres voies de recherche. Voir rapport de l’OCDE précité, note 
1531, p. 11 et The ethics of patenting DNA a discussion paper, Nuffield council of bioethics, 2002 p. 41, point 
4.9 et 4.10, disponible sur le site du nuffield council ; http://www.nuffieldbioethics.org. 
1596  Du moins le droit des brevets européen et japonais. « Les États-Unis et le Canada n’ont pas dans leurs 
lois d’exemption au régime des brevets applicable à la recherche fondamentale universitaire. Dans ces deux 
pays, la difficulté de déterminer la portée exacte d’une exemption de droit commun et de dispositions législatives 
permettant d’utiliser un produit breveté dans un contexte d’obtention d'autorisation réglementaires contribue à 
une confusion néfaste pour la recherche. » Y. Joly, « Le génome comme outil de recherche ? principaux courants 
et enjeux nord-américains », in C. Hervé, B.-M. Knoppers, P.-A. Molinari, G. Moutel (dir.), Place de la 
bioéthique en recherche et dans les services cliniques, Dalloz, Thèmes et commentaires, 2005, p. 92. 
1597  Voir par exemple l’article L-613-5 du code de la propriété intellectuelle prévoyant que les droits 
conférés par le brevet ne s’étendent pas « - aux actes accomplis dans un cadre privé et à des fins non 
commerciales ; - aux actes accomplis à titre expérimental qui portent sur l’objet de l’invention brevetée ». 
1598  Notamment parce qu’elles souhaitent elles-mêmes protéger leur innovation : voir M. Cassier, art. cité 
note 1593, p. 247, qui fait état du partage schizophrénique (le mot n’est pas de l’auteur) des scientifiques entre 
un modèle traditionnel de science ouverte et le souci de « valorisation » de leurs recherches. « Il en résulte une 
grande hétérogénéité des postions des chercheurs. Certains sont engagés dans l’appropriation et la valorisation 
des séquences génétiques sur le marché, ce qui peut signifier dans certains cas leur passage dans la recherche 
privée. D’autres déposent des brevets à des fins de défense de leurs domaines de recherche ou encore pour 
préserver le libre usage médical des gènes. D’autres enfin défendent une recherche productrice de biens publics 
librement accessibles à tout utilisateur potentiel. » 
1599  J. Sulston, « Le génome humain sauvé de la spéculation », Le Monde diplomatique, déc. 2002, p. 28-
29 : « Une étude menée auprès de chercheurs de laboratoires universitaires américains montre que nombre 
d’entre eux ont renoncé à travailler sur certains gènes de peur de devoir s’acquitter de royalties exorbitantes ou 
de se voir traîner en justice. » Voir aussi à ce sujet l’analyse de M. Franceschi, Droit et marchandisation de la 
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Un autre argument consiste en la dénonciation de la « surprotection » d’un bien rare, c’est-à-
dire, selon nous, d’un bien « devenu rare ». Le génome humain a donné l’occasion de dépôt et 
de l’obtention de milliers de brevets. Ces droits de propriété intellectuelle, auxquels viennent 
s’ajouter les clauses prévues dans les accords de transfert de matériel, s’accumuleraient, se 
superposeraient même (à supposer par exemple qu’un brevet ait été accordé sur une séquence 
partielle et sur une séquence complète du même gène). Ces droits rendraient en définitive 
l’exploitation du bien difficile en interdisant à autrui l’utilisation d’une séquence ou partie 
d’une séquence dans le cadre de l’invention ou en imposant à un nouvel inventeur de payer 
des redevances « en cascade » issues de brevets accordés de façon trop large ou trop libérale. 
Le génome humain serait donc finalement sous-exploité : le verso de la tragédie de Hardin1600 
portant sur la tragédie constituée par la surexploitation des biens communaux est ici 
reconnaissable. Les auteurs qui ont caractérisé ce phénomène le nomme « la tragédie des 
anticommuns »1601. Cette sous-exploitation est également due au fait que la tragédie en 
question n’est pas contournable sans dépenses particulièrement importantes relatives à des 
transactions dans le domaine de la recherche biomédicale.1602 Il semble en effet, en matière de 
recherche-développement dans le domaine de la génétique, qu’un passage par une « forêt de 
brevets » soit inévitable1603. Le développement d’une stratégie de thérapie génique par 
exemple justifie de détenir licences ou droits de propriété intellectuelle sur une vingtaine 
d’inventions environ1604. 
                                                                                                                                                        
connaissance sur les gènes humains, op. cit. note 1545, p. 177, qui du fait du phénomène de dépendance parle de 
« réservation de voies de recherches » : « Nul ne se risquera à développer des projets aussi ambitieux soient-ils, 
s’il s’avère, au moment de l’exploitation, que celle-ci est compromise pour des raisons de dépendance. » 
1600  Voir supra nos développements présent titre , présent chap. section 2,§1 et note 1460.   
1601  M. A. Heller and R.-S. Eisenberg, « Can Patents Deter Innovation ? The Anticommons in Biomedical 
Research », Science, vol. 280, 1er mai 1998, p. 698-701 : partant de la tragédie de Hardin qui dénonçait la 
surexploitation des biens communaux en raison de l’inexistence d’intérêt individuel à protéger ces biens, les 
auteurs soulignent qu’en ce qui concerne un bien rare, la multiplication de « propriétaires » qui ont le droit de 
s’exclure mutuellement de l’exploitation aboutit à la sous-exploitation de la ressource. 
1602  Ibid. p. 698, les auteurs comparent l’émergence des droits de propriétés industrielles dans le domaine 
de la recherche biomédicale et le mouvement de privatisation des biens publics dans les pays ayant rompu avec 
le communisme qui accorda des droits de propriété très fragmentés nécessitant leur réunion avant de fonder une 
entreprise. 
1603  Ce phénomène est généralisé au vivant en général ; voir F. Bellivier et C. Noiville, Contrats et vivant..., 
op. cit. note 1481, p. 222-223 : « Ce parcours d’obstacles concerne tout le champ du vivant, de la recherche 
biomédicale à la sélection végétale. Dans un cas comme dans l’autre, malgré l’importance d’un large accès aux 
ressources, les brevets s’accumulent, obligeant chercheurs et obtenteurs à nouer de multiples relations, à payer 
les redevances correspondantes et à ne poursuivre leurs recherches qu’aux conditions imposées par les donneurs 
de licences ou autres fournisseurs de ressources. » 
1604  Ces chiffres ressortent d’une étude économique sur le vaccin génétique, Modularité et Incitation dans 
le développement de vaccins géniques (MIDeV), diligentée par l’université Louis-Pasteur de Strasbourg, financée 
dans le cadre du projet Transformations du statut du vivant : Recherche et innovation dans le domaine des 
sciences du vivant : spécificités et enjeux économiques (TV2) par la MIRE, rapport paru en février 2007. Ces 
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Cette critique relative au phénomène d’anticommunauté a toutefois été nuancée par le rapport 
de l’OCDE sur les inventions génétiques, droits de propriété intellectuelle, pratiques d'octroi 
de licences qui démontre que si l’accumulation des droits de propriété intellectuelle en 
matière génétique engendre des coûts supplémentaires pour la recherche, des stratégies ont été 
mises en place par les firmes et n’auraient pas découragé l’innovation1605. 
 
Demeurent en revanche incontestables les critiques relatives aux politiques de gestion de 
licence ou de cession du brevet, dans le domaine des tests génétiques de diagnostic dont les 
influences sur la santé publique et sur la connaissance1606 ont été dénoncées à juste titre 
comme néfastes1607. Le cas des tests génétiques de prédisposition au cancer du sein brevetés 
par la société Myriad Genetics est topique à la fois de l’accord de brevets trop larges et d’une 
politique agressive de la firme en matière de licensing1608. Trois brevets de la firme Myriad 
Genetics  deux de procédés portant sur un diagnostic de prédisposition aux cancers du sein et 
de l’ovaire, fondé sur la comparaison de la séquence du gène BRCA1 de la personne testée à 
une séquence de référence et ce, quelle que soit la technique d’analyse retenue au laboratoire 
et un brevet de produit – couvrant donc logiquement toute utilisation, en diagnostic ou 
traitement de la séquence de gène, ont été délivrés par l’Office européen des brevets. Ces 
brevets ont fait l’objet de procédures d’opposition devant ledit Office, caractérisant « une 
                                                                                                                                                        
éléments chiffrés ont été recueillis lors de l’interview d’un capital risqueur dans le domaine des biotechnologies. 
Il ressort par ailleurs d’autres interviews que les coûts engendrés par le simple démêlage de la situation en 
propriété industrielle sont importants et peuvent parfois décourager les acteurs. D’autres acteurs tel Généthon 
continuent leur développement sans se soucier de négocier des licences à chaque avancée de la recherche ; ils 
comptent en effet sur leur positionnement sans but lucratif pour faire céder d’éventuels détenteurs de droits de 
propriété industrielle dans le cadre des développements de thérapeutiques des maladies rares. 
1605  Rapport de l’OCDE précité note 1579, p. 44 : « Négocier des licences le cas échéant ou éviter 
l’obstacle d’un brevet en contournant ses revendications sont autant de solutions. Les entreprises préfèrent 
également ignorer les brevets, ou y porter atteinte, les contester ou intenter des actions en justice, se délocaliser 
ou faire entrer les innovations dans le domaine public. Il semblerait que l’accès aux techniques brevetées a été 
rarement fermé. De même, les redevances en cascade ont très rarement mis fin à un projet ; toutefois, un tiers des 
entreprises interrogées ont affirmé que ces revendications augmentaient les coûts de la recherche. » 
1606  Anna Schissel, Jon Merz, Mildred Cho, « Survey confirms fears about licensing of genetic tests », 
Nature, vol. 402, Correspondence, 1999, p. 118, qui rapporte les résultats d’une enquête diligentée auprès de 33 
détenteurs de brevets sur des tests génétiques). La non-concession de licence par les firmes détentrices de brevets 
revendiquant pour une séquence génique tout développement diagnostique empêche les praticiens d’accumuler 
les connaissances sur la séquence du gène et les différentes mutations en cause. Si on se souvient du caractère 
cumulatif des connaissances, on est là devant un cas classique d’effet néfaste du brevet dénoncé notamment à 
propos des brevets détenus par Myriad Genetics. 
1607  M. Cassier, « Brevets et éthique : les controverses sur la brevetabilité des gènes humains », op. cit. note 
1593, et M. Cassier et D. Stoppa-Lionnet, « L’opposition contre les brevets de Myriad Genetics et leur 
révocation totale ou partielle en Europe », Médecine/Sciences, no 6-7, 2005, p. 658. 
1608  L’OCDE retient la question de l’accès aux tests de diagnostic génétique comme le sujet restant 
controversé en matière de propriété intellectuelle portant sur les inventions génétiques ; voir les récentes lignes 
directrices relatives aux licences sur les inventions génétiques et la recommandation adoptée par l’Organisation, 
Recommandation concernant les licences sur les inventions génétiques le 23 fév. 2006 (C(2005)149/Rev1).  
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rébellion des cliniciens et généticiens européens »1609 et aboutissant à la révocation totale d’un 
brevet et au rejet de l’essentiel des revendications sur les deux autres. Il convient de préciser 
que si les arguments destinés à soutenir les oppositions sont fondés sur des positions 
éthiques1610 ou sur une défense d’objectifs de santé publique, la révocation judiciaire repose 
quant à elle strictement sur des critères de propriété industrielle. La révocation du premier 
brevet ayant été obtenue par exemple pour défaut d’inventivité entraînant une insatisfaction 
aux exigences de la Convention sur le brevet européen1611. En France, l’Institut Curie justifiait 
son opposition par le fait que les brevets détenus par Myriad et l’exercice de son monopole 
par la firme savoir la non-concession de licence  entraînait l’obligation de faire effectuer 
les tests des patients au sein du laboratoire de Myriad, à un coût bien plus élevé1612, selon une 
méthode scientifiquement révolue1613 et en rupture avec les modèles de santé publique qui 
tendent à lier pratique clinique et dépistage génétique1614. 
 
La confiscation de la connaissance sur le génome humain par l’octroi du brevet lui-même se 
révèle difficile à caractériser ; en tant qu’objet devenu rare, le génome humain ensemble de 
connaissances est-il en effet tragiquement sous-exploité ? Mais il est en revanche un fait 
qu’une partie des connaissances sur le génome humain  dont il faut rappeler le caractère 
cumulatif  acquises par la pratique des tests génétiques de diagnostic peut être empêchée par 
                                                 
1609  M. Cassier et D. Stoppa-Lyonnet, « L’opposition contre les brevets de Myriad Genetics… », op. cit. 
note 1607. 
1610  Ceux des sociétés savantes, relatifs à la non-brevetabilité des découvertes, cf. l’intervention de M. 
Cassier, Enjeux sociaux des modes d’appropriation des biotechnologies, lors d’un atelier organisé par la 
commission française pour l’Unesco et l’Association internationale Droit, Éthique et Sciences (IALES) le 1er 
juin 2005. 
1611  Voir H. Gaumont-Prat, « Révocation d’un brevet sur une méthode pour le diagnostic d’une 
prédisposition à un cancer du sein ou de l’ovaire », Propriété industrielle, juil.-août 2004, p. 6-7. 
1612  Rapport OCDE, Inventions génétiques, droits de propriété intellectuelle, pratiques d'octroi de licences, 
op. cit. note 1579, p. 19 : « Cette entreprise exige en effet que tous les tests pratiqués dans le monde soient 
analysés dans ses propres laboratoires, et ce au prix unitaire de 2 500 USD dans de nombreux cas. Elle a envoyé 
à une grande partie des laboratoires qui proposaient le test une lettre leur demandant de ne plus le pratiquer. Les 
réactions, à travers le monde, ne se sont pas fait attendre. En France, l'Institut Curie, l'Assistance publique et 
l'Institut Gustave-Roussy ont fait opposition devant l'Office européen des brevets. La Société belge de génétique 
humaine et la Société danoise de génétique médicale ont elles aussi fait opposition, séparément. » 
1613  D. Stoppa-Lyonnet, L’Opposition européenne aux brevets BRCA1, atelier « Les Biotechnologies en 
partage » précité note 1610. La méthode utilisée par Myriad est un séquençage direct, qui passe à côté de 10 à 
20 % des mutations du gène BRCA1 ; le test à l’Institut Curie coûte environ 1 300 euros. 
1614  Voir sur tous ces arguments le communiqué de presse conjoint, en date du 19 mai 2004, réalisé par 
l’Institut Curie, l’Institut Gustave-Roussy et l’Assistance publique des Hôpitaux de Paris après la révocation du 
premier brevet détenu par Myriad, disponible sur le site Internet de l’Institut Curie, 
http://www.curie.fr/home/presse/communiques-affaires.cfm/lang/_fr/affaire/3.htm (p. consultée le 14 mai 2006). 
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le biais de l’utilisation de brevets sur les séquences de gène lorsqu’elle n’autorise pas 
l’exploitation de l’invention par la concession de licences1615. 
 
On doit cependant s’interroger sur la spécificité qui se révélerait en génétique des 
questionnements relatifs à la confrontation des logiques de propriété industrielle et de santé 
publique. La spécificité est ici due à des facteurs historiques. Le génome a tellement 
concentré d’appétits scientifiques et commerciaux qu’il a fait trop tôt l’objet de brevets, trop 
larges, qui sont désormais susceptibles et sont d’ailleurs parfois révoqués sur des raisons non 
de contravention à l’ordre public ou éthiques mais parce qu’ils contreviennent aux critères de 
brevetabilité. Le durcissement de politique des offices de brevets quant à l’attribution de ces 
brevets est désormais notoire1616. Des critiques fondées sur le caractère néfaste pour la santé 
publique de l’application par les firmes de leur politique de brevetage existent par ailleurs 
dans d’autres domaines que la génomique ; il suffit de songer à la question de l’accessibilité 
des médicaments par les pays en développement1617. Ces critiques en matière de médicaments 
classiques reposent à la fois sur une vision plus équitable du commerce mondial et une 
conception de la santé publique comme « bien public mondial ». Elles entraînent l’élaboration 
politique et parfois l’adoption de correctifs1618. 
Le domaine génomique n’est donc pas ici, encore une fois, totalement spécifique : les mêmes 
causes entraînant les mêmes effets, des correctifs aux effets de l’impérialisme  désormais 
peu contesté  du brevet sont également plébiscités et mis en application ; le génome humain 
immatériel pourra dès lors être qualifié, comme nous le verrons, de « bien public 
informationnel ». Mais avant d’envisager ces correctifs, et une fois connue cette velléité de 
retourner au statut collectif, il faut se souvenir de celui qu’avait conçu le CIB lorsqu’il 
proposait pour le génome la qualification de patrimoine commun de l’humanité. 
 
                                                 
1615  D’où la recommandation des lignes directrices de l’OCDE, op. cit. note 1579, p. 9 : « 2.2 : Les 
détenteurs de droits devraient céder sous licence les inventions génétiques en vue d’applications de santé, y 
compris pour les fins de tests de diagnostic, selon des modalités visant à assurer un accès public et un éventail de 
produits et services fondés sur les inventions les plus larges possible. » 
1616  Pour un exemple, voir les bonnes pratiques élaborées par le National Institute of Health Best Practices 
for the Licensing of Genomic Inventions, Federal Register / vol. 70, no 68 / Monday, April 11, 2005 / Notices, 
p. 18413. 
1617  Pour un exemple, voir G. Velasquez, « Le profit contre la santé, hold-up sur le médicament », Le 
Monde diplomatique, juil. 2003, p. 26-27, qui explique le sabotage de la déclaration de DOHA adoptée par les 
membres de l’OMC, en nov. 2001, et tendant à faciliter le recours pour les pays en développement aux licences 
obligatoires selon de libres motifs et engage à considérer « le médicament essentiel comme un bien public 
mondial ». Voir aussi J. Love, « Pas de médicaments pour les pays pauvres, l’Europe et les États-Unis 
prolongent l’apartheid sanitaire », Le Monde diplomatique, mars 2003, p. 28-29. 
1618  Cf. nos développements infra, §4. 
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§3 L’idéal perdu 
 
Nous avons précédemment soutenu que le concept de dignité est venu supplanter comme 
« clef de voûte » du texte la notion de patrimoine commun de l’humanité1619. En effet, le CIB 
par la promotion de ce concept et son application au génome humain ne voulait pas 
uniquement assurer le libre accès aux connaissances brutes issues du génome humain et son 
inappropriabilité ; ces objectifs laissaient d’ailleurs sciemment en suspens la question de la 
brevetabilité du génome. Il s’agissait aussi d’appliquer la philosophie qui anime le concept de 
patrimoine commun de l’humanité à cet ensemble de connaissances, savoir d’assurer un réel 
partage de cette nouvelle ressource, au profit de toute l’humanité  et particulièrement des 
pays en développement , voire d’influer sur l’orientation de l’acquisition de ces 
connaissances. Restent dans le texte quelques traces des ruines des fondations de la tentative 
de construction de ce nouveau patrimoine commun de l’humanité (a). On peut aller jusqu’à 
penser que le CIB, en plaçant la qualification de patrimoine commun de l’humanité au centre 
d’un texte relatif au génome humain et aux droits de l’homme, entendait soutenir la théorie 
dite des droits de l’homme de « troisième génération » et étayer parmi eux le droit de 
propriété de l’humanité sur le patrimoine commun de l’humanité. C'est l’étude de ce lien entre 
patrimoine commun de l’humanité et droits de l’homme et l’analyse de l’effet normatif putatif 
de la disposition qui consacrait le génome humain comme patrimoine commun de l’humanité 
qui  permettent de brosser le meilleur portrait de l’idéal perdu du CIB (b). 
 
 
a) Un nouveau patrimoine commun de l’humanité  
 
Le travail du CIB avait permis l’élaboration d’un texte qui, sans toutefois revêtir de force 
obligatoire, entendait poser les fondations d’un nouveau patrimoine commun de l’humanité. 
À ce titre, certains des éléments classiques de son régime juridique étaient insérés dans le 
texte : la liberté de la recherche scientifique sur le patrimoine commun de l’humanité 
permettait d’évacuer la question de la brevetabilité des séquences de gènes (1), la gestion 
pacifique et solidaire dudit patrimoine devait permettre de retrouver, dans une conception 
classique (2) ou rénovée (3), l’idéal du concept pardien mais aussi de fournir des orientations 
pour la recherche génétique. 
                                                 
1619  Cf. nos développements supra, titre II, chap.I section 2, §2 « La dignité comme clef de voûte » . 
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1) L’évacuation de la question de la brevetabilité par la liberté de recherche scientifique 
 
L’étude de la genèse de l’article 4 de la DUGH1620 qui prohibe les gains pécuniaires qui 
résulteraient d’une exploitation du génome « en son état naturel » est riche d’enseignements. 
Dès avant la constitution du CIB et lors des premières réunions, à l’Unesco, du groupe 
d’orientation scientifique et technique, il était question  sous le coup de l’émoi provoqué par 
le dépôt des brevets sur des séquences partielles d’ADN sans indication d’une quelconque 
fonction  de condamner, au sein de son futur texte, une telle pratique1621. De nombreuses 
références étaient ainsi effectuées au cours de ces premières réunions et des premières 
réunions du CIB1622 aux déclarations émanant de divers mouvements ou organisations 
scientifiques internationaux que nous avons relatées dans notre titre I1623. Il était temps alors 
                                                 
1620  Article 4 de la DUGH : « Le génome humain en son état naturel ne peut donner lieu à des gains 
pécuniaires. » 
1621  Voir à ce sujet l’étude présentée par Federico Major à la 27e conférence générale, Étude présentée par 
le directeur général sur la possibilité de mettre au point un instrument international pour la protection du 
génome humain, document Unesco 27C/45, 30 sept. 1993, par laquelle il proposait notamment l’approbation de 
la récente création du CIB ; la question du « statut de la connaissance fondamentale sur le génome humain » et 
de la brevetabilité des séquences partielles d’ADN est déjà évoquée comme l’un des sujets importants à traiter 
par le CIB dans le cadre du nouveau comité et de l’élaboration du nouvel instrument. Voir ensuite les Actes de la 
1re session du CIB (document Unesco 1994) qui contiennent, p. 3 et s., le rapport de Mme Lenoir au CIB sur les 
travaux du groupe d’orientation scientifique et technique préalablement réuni avant la constitution du CIB. Y est 
fait largement référence à la question du statut de la connaissance et aux travaux de C. Auffray et de Mark 
Lathrop pour le groupe d’orientation scientifique et technique sur les recherches sur le génome humain qui 
présentent cette question comme fondamentale : « La définition du statut de la connaissance fondamentale sur le 
génome : la controverse en cours sur la brevetabilité des séquences partielles d’ADN et les propositions faites 
pour protéger les banques de données génétiques par le droit d’auteur révèlent l’urgence de solutions 
harmonisées au niveau international, faute de quoi certaines recherches pourraient en être entravées. » 
1622  Voir par exemple le rapport de Mme Lenoir au directeur général, reproduit dans les Actes de la 
1re session du CIB (ibid. p. 3 et s.), qui cite la déclaration de Caxambu (Déclaration sur la brevetabilité des 
séquences partielles de gènes humains, 15 mai 1992), suite à la conférence Sud-Nord organisée par l’Unesco sur 
le génome humain. Voir aussi le discours introductif du directeur général à la 1re session du CIB (ibid. p. 71), et 
le rapport de H. Gros Espiell à la 2e session du CIB, suite aux premières réunions de la Commission juridique, 
qui recense les textes constituant les sources pour l’élaboration de l’esquisse du texte (Actes de la 2e session du 
CIB, vol. 1, p. 57) et citant parmi les textes « relatifs à l’éthique médicale » la déclaration de Caxambu, les 
déclarations de Valence, la Déclaration sur la brevetabilité des gènes (1992), adoptée par le Conseil international 
des unions scientifiques (CIUS). 
1623           Voir supra, nos développements titre I, chap. II, section 3, sur les textes issus des congrès scientifiques 
réunis à Valence (Atelier sur la coopération internationale pour le Projet du génome humain, 1988 et 1990) et les 
textes qui en sont issus dont les Messages de scientifiques concernant le Projet du génome humain destinés à la 
25e conférence générale de l’Unesco. Voir l’avis du CIUS sur la brevetabilité des gènes demandant à ce qu’un 
accord international soit conclu sur cette question, la déclaration de Caxambu (15 mai 1992) suite à la 
conférence Sud-Nord organisée par l’Unesco sur le génome humain, la déclaration transmise par C. Auffray lors 
de la remise solennelle des transcrits de séquences génétiques le 28 oct. 1992 : « Nous déclarons que toutes les 
connaissances fondamentales dérivées de l’étude des génomes de l’homme, des animaux, des plantes ou d’autres 
organismes modèles (séquences, carte physiques et génétiques) font partie du patrimoine scientifique de 
l’humanité […] Nous demandons à l’Unesco d’agir de façon à protéger ces données contre les dangers de la 
monopolisation pour le bien de l’humanité. » (Nous soulignons.) 
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qu’un texte émanant d’une organisation internationale1624 régisse ces pratiques « prématurées 
de rentabilisation économique » en se référant à « l’éthique scientifique internationale »1625. 
Cependant, pour le CIB et sa Commission juridique, la méthode qui devait permettre, au sein 
du futur texte, l’accès aux connaissances et leur libre circulation entre scientifiques était 
l’application au génome humain du concept de patrimoine commun de l’humanité, « clef de 
voûte du texte ». Cette qualification conférée au génome ne devait cependant pas entraver 
d’éventuels droits de propriété intellectuelle, régis par les conventions internationales dûment 
citées au préambule1626. Le CIB, tout en maintenant la position historique de l’Unesco sur le 
nécessaire libre accès et partage des connaissances scientifiques1627, se déclarait en quelque 
sorte incompétent pour traiter des questions de propriété industrielle, qui concernaient au 
                                                 
1624  Voir par exemple le rapport de H. Gros Espiell à la 2e session du CIB et à la 1re réunion de la 
Commission juridique par lequel il indique que les déclaration de Caxambu et de Valence, trop succinctes, ne 
peuvent revêtir la qualité d’instruments de type déclaratif « au sens où l’entend la pratique juridique 
internationale. […] L’Unesco est aujourd’hui à même de piloter un processus ambitieux d’adoption d’un 
instrument international de protection du génome humain ». 
1625  Voir Actes de la 2e session du CIB, vol. 1, rapport de Mme N. Lenoir, document Unesco DRG.95lWS. 1, 
p. 3 : « Chacun a en mémoire le débat qui a suivi le dépôt de demandes de brevets d’un laboratoire des National 
Institutes of Health (NIH) auprès de l’Office américain des brevets, sur des séquences partielles de gènes dont 
les fonctions sont encore inconnues (gènes naturels). Doit-on pouvoir désormais breveter de simples découvertes 
alors qu’en principe seules sont, en droit, brevetables les véritables inventions dotées d’une utilité ou 
susceptibles d’application industrielle ? Cette problématique juridique n’épuise cependant pas la question posée, 
car celle-ci a une portée économique et éthique, les deux aspects étant en l’occurrence liés. […] En outre, ce 
débat a mis en lumière les contraintes auxquelles se heurte la recherche en génétique de nos jours. Celle-ci 
requiert en effet des investissements de plus en plus lourds et coûteux, faisant naître des impératifs économiques. 
Dans le même temps, toute rentabilisation économique prématurée des résultats de la recherche sur le génome 
risquerait de restreindre la liberté d’échanges d’informations qui fait partie traditionnellement de l’éthique de la 
communauté scientifique internationale. » 
1626  3e considérant du préambule de la DUGH : « Ayant à l’esprit, et sans préjudice de leurs dispositions, 
les instruments internationaux susceptibles d’intéresser les applications de la génétique dans le domaine de la 
propriété intellectuelle, notamment la convention de Berne pour la protection des œuvres littéraires et artistiques 
du 9 septembre 1886 et la Convention universelle de l’Unesco sur le droit d’auteur du 6 septembre 1952, 
révisées en dernier lieu à Paris le 24 juillet 1971, la convention de Paris pour la protection de la propriété 
industrielle du 20 mars 1883, révisée en dernier lieu à Stockholm le 14 juillet 1967, le traité de Budapest de 
l’OMPI sur la reconnaissance internationale du dépôt des micro-organismes aux fins de procédure en matière de 
brevets du 28 avril 1977, et l’Accord relatif aux aspects des droits de propriété intellectuelle qui touchent au 
commerce (ADPIC) annexé à l’Accord établissant l’organisation mondiale du commerce entré en vigueur le 
1er janvier 1995. » 
1627  Position qui ressort de son acte constitutif ; voir le considérant 6 du préambule de la Convention créant 
une organisation des Nations unies pour l’éducation la science et la culture : « Pour ces motifs, les États 
signataires de cette convention, résolus à assurer à tous le plein et égal accès à l’éducation ; la libre poursuite de 
la vérité objective et le libre échange des idées et des connaissances […] », et l’article 1erc) de ladite 
Convention : « À ces fins, l’Organisation […] c) Aide au maintien, à l’avancement et à la diffusion du savoir : en 
veillant à la conservation et protection du patrimoine universel de livres, d’œuvres d’arts et d’autres monuments 
d’intérêt historique ou scientifique […]. » Voir pour un rappel de ces objectifs, notamment dans le cadre du 
Projet Génome Humain, le discours de F. Mayor devant la commission parlementaire scientifique de la Chambre 
des communes, Le « s » dans l’Unesco, doc. Unesco DG/89125 : « De profondes disparités de ressources et de 
financement existent encore d’une région à l’autre. Environ 80 % des travaux de recherche scientifique effectués 
dans le monde se trouvent concentrés dans une poignée de pays industrialisés. C’est l’un des grands buts de 
1’Unesco que de contribuer à combler ce fossé entre pays développés et pays en développement en renforçant les 
capacités et infrastructures scientifiques et technologiques, en mettant en valeur les ressources humaines et en 
développant la coopération internationale dans la recherche fondamentale et appliquée et dans les sciences de 
l’ingénieur. » 
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premier chef une autre organisation onusienne, l’OMPI, et regardaient également une autre 
organisation gouvernementale, l’OMC. Nombreux sont, pendant les travaux préparatoires, les 
renvois de la question de la brevetabilité des séquences d’ADN à ces deux institutions1628. 
On a vu que le déséquilibre de l’édifice suscité par le remplacement du patrimoine commun 
de l’humanité dans une pleine acception par le principe de dignité avait suscité des ajouts 
discutables au texte1629 ; tel fut, à notre avis, le cas de l’article 4 qui prétend traiter de la 
brevetabilité du génome. Cet article nouveau, ajouté dans la version définitive du texte, traduit 
à la fois la focalisation du Comité d’experts gouvernementaux sur l’éventualité d’une 
appropriation du génome dans sa dimension corporelle, et son éloignement de la construction 
juridique du CIB qui reposait sur la qualification de patrimoine commun de l’humanité1630. 
                                                 
1628  Voir les débats au sein de la Commission juridique en ses 2e, 3e et 6e réunions, Genèse de la DUGH, 
p. 40, 54 et 64, au cours desquels il est notamment indiqué qu’il « n’est pas réaliste pour l’Unesco de prétendre 
aborder de front la question des brevets qui figure parmi les dossiers à régler par l’Organisation mondiale du 
commerce (OMC)[…] », l’Unesco paraissant « plutôt compétente en matière de droit d’auteur et de droits dits 
voisins [...] » alors que c’est « l’OMPI qui a compétence pour traiter des question de protection industrielle des 
inventions » (2e réunion de la Commission juridique) et que « la qualification de patrimoine commun de 
l’humanité pour le génome humain n’exclut pas par elle-même que le principe du libre accès aux résultats des 
connaissances scientifiques sur le génome puisse être mis en œuvre, le cas échéant, dans le respect des droits de 
propriété intellectuelle » (6e réunion de la Commission juridique). Voir aussi la consultation internationale sur 
l’esquisse de déclaration de l’Unesco sur le génome humain, Genèse de la DUGH, p. 72, et l’Observation no 4 
intitulée « Brevetabilité du génome humain » : « La portée exacte du concept de patrimoine commun appliqué au 
génome humain manque de clarté s’agissant notamment de la brevetabilité du génome humain. Il serait donc 
souhaitable d’affirmer sans ambiguïté le principe de la non-brevetabilité du génome. ». La réponse du CIB 
rappelle que l’Unesco n’a pas à trancher cette question et rappelle également que la qualification de patrimoine 
commun de l’humanité n’exclut pas, en droit, le respect des droits de propriété intellectuelle mais qu’elle « tend 
à garantir le libre accès aux résultats des recherches sur le génome humain ». Le CIB va même plus loin en 
élaborant une promotion du brevet : « Au demeurant, certains considèrent que le brevet est le moyen le plus sûr 
de garantir ce libre accès, puisqu’il assure la divulgation des données scientifiques relatives à l’invention 
brevetée. […]. Le débat actuel sur la brevetabilité des gènes humains est complexe, toute la difficulté étant de 
déterminer l’orientation la plus conforme à l’intérêt de l’humanité tout entière en la matière. En tout état de 
cause, il paraît difficile de considérer en droit que le qualificatif de patrimoine commun a pour effet d’exclure 
toute perspective de brevetabilité des recherches sur le génome. En opportunité, la brevetabilité n’est sans doute 
pas non plus à écarter radicalement, en tant que facteur de stimulation de la recherche sur le génome dont 
dépendent les futurs progrès thérapeutiques. » 
1629  Voir nos développements supra, titre II, chap. I, section 2, §2 : « La dignité pure comme obstacle au 
clonage reproductif ». 
1630  Voir document Unesco BIO-97/CONF.201/3 Add en date du 9 juin 1997, intitulé Analyse des 
propositions présentées par les États sur l’avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain 
et les droits de la personne humaine, et le document présentant un résumé des travaux du comité de rédaction du 
Comité d’experts gouvernementaux doc Unesco, BIO-97/CONF.201/ 6. En confrontant les deux documents, on 
arrive à reconstituer la genèse de l’actuel article 4. Il est d’abord fait état dans les observations générales du 
document BIO-97/CONF.201/3 Add, p. 2, §8, du caractère vague du texte de la Déclaration concernant la 
brevetabilité des séquences génétiques ; deux pays (Pays-Bas et Saint-Siège) ont souligné l’absence de clause 
concernant la brevetabilité du génome humain. Puis, des commentaires émis, article par article, par les pays au 
sein du Comité d’experts gouvernementaux, émerge celui de l’Allemagne (§18.1 p. 8) qui propose l’introduction 
d’un nouvel article : « Le génome humain et ses éléments en leur état naturel ne peuvent donner lieu à des gains 
pécuniaires. » Le CIB formulant des observations sur cette proposition indique (§18.7 p. 9) que la proposition de 
l’Allemagne « est liée à la brevetabilité et à la propriété intellectuelle » et rappelle sa position de principe : « Le 
CIB dès le début de ses travaux à débattu de cette question et a estimé que la Déclaration devait reconnaître 
l’existence du problème, mais en se référant aux conventions sur la propriété intellectuelle conclues sous l’égide 
de l’Unesco et de l’OMPI et aux négociations qui seront menées par l’Organisation mondiale du commerce, dans 
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L’article 4 est en effet obscur ; il n’existe pas « d’état naturel » du génome humain 
commun1631  abstraction représentée par l’ensemble des connaissances sur le génome. À 
considérer l’application de cette expression au génome individuel, l’article 4 ne serait donc 
qu’une affirmation du principe de non-commercialisation du corps humain1632. Ce même 
article est jugé comme étant « d’interprétation incertaine »1633 par un rapport élaboré par le 
CIB, rendu suite à l’organisation d’un colloque à l’Unesco, sur le thème de l’éthique, la 
génomique et la propriété intellectuelle. Ce colloque, décidé par le directeur général1634, paraît 
bien vouloir combler le déficit de solution à la question de la brevetabilité des séquences 
d’ADN que le CIB avait, dans un premier temps, déléguée à d’autres organisations 
internationales et que même l’insertion tardive de l’article 4 de la DUGH ne suffisait pas à 
régler1635. 
 
                                                                                                                                                        
le cadre de l’Accord relatif aux aspects des droits de propriété intellectuelle qui touchent au commerce (ADPIC) 
annexé à l’accord établissant l’OMC (voir 3e considérant du préambule). » Finalement, le rapport du comité de 
rédaction §38 p. 6, intitulé « Gratuité du corps humain », résume, de façon laconique les débats qui ont conduit à 
l’adoption de l’article 4 de la DUGH : « Un consensus s’est dégagé pour que le génome humain, dans son état 
naturel, ne puisse faire l’objet de gains pécuniaire. Ceci a été reflété dans le projet de déclaration […]. » 
1631  Voir nos développements supra, titre II, chap.I,section 2, §2  « la dignité pure comme obstacle à la 
brevetabilité ». 
1632  Cette interprétation est également celle de B.-M. Knoppers, « Le génome humain, propriété 
individuelle ou patrimoine commun », in Regard éthique, le génome humain, op. cit. note 682 , p. 117-125 et 
p. 118. L’auteur prône le dépassement de l’idée de propriété soit individuelle soit collective du génome dans ses 
dimensions tant individuelle que collective ; Mme Knoppers rapproche l’article 4 de la DUGH et l’article 21 de la 
convention d’Oviedo, lequel dispose que « le corps humain et ses parties ne doivent pas être, en tant que tels, 
source de “profits” : ces déclarations cherchaient plutôt à influencer le débat en cours sur les brevets […] ». 
1633  Cf. Rapport du CIB, Éthique, propriété intellectuelle et génomique, document Unesco SHS-
503/01/CIB-8/2 Rev, en date du 10 janv. 2002, p. 5 : « Incertitude relative au génome en son “état naturel” : on 
s’interroge sur la portée de “l’état naturel” du génome, tel que l’évoque l’article 4 de la Déclaration universelle 
sur le génome humain et les droits de l’homme. La réponse n’est toujours pas certaine, en particulier du fait de la 
complexité et du caractère évolutif du concept lui-même. Celui-ci peut donner lieu à différentes interprétations. 
Aucune interprétation établie n’appelle à ce jour d’acceptation universelle ou générale. » 
1634  Voir pour un compte-rendu informel du colloque, par son rapporteur pour le CIB, Michael Kirby, 
Intellectual property and the human genome, Law and Human Genome Review, no 14 January-June 2001, part I, 
p. 127-145. La décision de l’organisation du colloque est celle du directeur général Koïchiro Matsuura après 
qu’il a, nouvellement élu, adressé, en mai 2000, un message aux leaders des nations du G8 les exhortant à 
« défendre le principe du libre accès aux données issues du séquençage du génome humain » en les incitant à 
adopter « une déclaration réaffirmant le principe, bénéfique pour l’humanité entière, du libre accès de la 
communauté scientifique mondiale aux données issues du séquençage du génome humain ». Cette exhortation 
qui faisait suite à la déclaration Clinton Blair du 14 mars 2000 fut suivie par le G8 qui préconisa la « rapide mise 
à disposition des données fondamentales brutes sur les séquences d’ADN humain ».  
1635  Le colloque international « Éthique, propriété intellectuelle et génomique » s’est déroulé du 30 janv. au 
1er fév. 2001 ; le discours d’ouverture (document Unesco, DG/2001/14) de K. Matsuura rappelle l’article 1er de la 
DUGH mais évoque, au-delà du nécessaire avènement du principe de libre accès à l’information relative au 
génome humain, la nécessité d’une « remise à plat », « l’inventaire et la confrontation dépassionnée des 
opinions, des politiques et des pratiques en présence ». Voir aussi l’allocution d’ouverture de R. Ida, président du 
CIB (doc. Unesco distribué et non référencé) qui s’interroge sur le sens, dans le domaine de la propriété 
intellectuelle, des articles 1er et 4 de la DUGH : « Que signifie le terme “patrimoine de l’humanité” dans le 
contexte de la propriété intellectuelle et quels sont les impacts ? Quel est le sens exact de la stipulation de 
l’article 4 ? » 
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Pourtant, pour le CIB, l’application pleine et entière du concept de patrimoine commun de 
l’humanité au génome était destinée à permettre de s’épargner le traitement de la question de 
l’accès à la connaissance scientifique issue de la ressource que l’on tend à gérer en commun. 
En effet, pour une partie de la doctrine, le régime juridique du patrimoine commun de 
l’humanité implique la liberté de recherche sur la ressource gérée au profit de l’humanité et la 
diffusion dans le domaine public des connaissances ainsi engendrées. 
Il faut noter cependant que cette doctrine n’est pas dominante. Alexandre-Charles Kiss, par 
exemple, ne range pas la liberté de la recherche scientifique au sein des critères des 
différentes applications du patrimoine commun de l’humanité dont il fait la synthèse. En 
revanche, une doctrine plus récente consacre ce critère comme partie intégrante du régime du 
patrimoine commun de l’humanité1636. Au sein des deux traités qui instituent juridiquement 
un patrimoine commun de l’humanité, on trouve cependant des articles relatifs à la liberté de 
la recherche sur ledit patrimoine. L’article 143 de la convention de Montego Bay1637 prévoit 
que « les États-parties peuvent effectuer des recherches scientifiques marines dans la Zone » 
et décline ensuite les modalités de l’exercice de cette recherche scientifique et notamment 
« en diffusant effectivement les résultats des recherches […] »1638. Le Traité du 27 janvier 
19671639 prévoit quant à lui, en son article 1er, que « les recherches scientifiques sont libres 
dans l’espace extra-atmosphérique y compris la lune et les autres corps célestes […] » mais 
reste silencieux quant à la mise à disposition des résultats de la recherche1640. Il est donc 
                                                 
1636  Voir P.-F. Mercure, L’Évolution du concept de patrimoine commun de l’humanité appliqué aux 
ressources naturelles, thèse, Nice, 1998, note 891. L’auteur distingue quant à lui 6 critères inclus dans les deux 
conventions internationales qui consacrent explicitement le concept : la liberté de la recherche scientifique et la 
prise en compte de l’intérêt des générations futures est au nombre de ceux-ci, en sus des 4 éléments non 
controversés du patrimoine commun de l’humanité, savoir la non-appropriation, la gestion internationale, le 
partage des bénéfices et l’utilisation exclusivement pacifique. Voir aussi S. Paquerot, Le Statut des ressources 
vitales..., op. cit. note 1425, p. 128 « Il importe cependant de souligner qu’à notre avis, étant donné le contexte 
d’origine d’élaboration du concept de patrimoine commun de l’humanité, cet aspect (le principe de liberté de la 
recherche) devrait être considéré parmi les principes inhérents au concept, d’autant que dans sons sens le plus 
restrictif, il caractérise déjà la res communis. » 
1637  Convention des Nations unies sur le droit de la mer signée le 10 déc. 1982. 
1638  Voir à ce sujet V. F. Wodie, « La haute mer », in Droit international bilan et perspectives, t. II, M. 
Bedjaoui (dir.), op. cit. note 1541, p. 962-963, sur les conditions de la recherche scientifique dans la Zone, pour 
les États ou les organisations internationales compétentes et les obligations imposées aux États et aux 
organisations internationales pour « créer et favoriser les conditions d’une recherche féconde et optimale. Cette 
coopération emporte la conclusion d’accords bilatéraux ou multilatéraux et la publication tant des objectifs que 
des résultats de la recherche scientifique ». 
1639  Traité sur les principes régissant les activités des États en matière d’exploration et d’utilisation de 
l’espace extra-atmosphérique, y compris la lune et les autres corps célestes, signé le 27 janv. 1967. 
1640  Voir aussi le Traité sur l’Antarctique, signé le 1er déc. 1959, qui ne consacre pas à proprement parler un 
patrimoine commun de l’humanité mais prévoit également, en son article 2, la liberté de la recherche 
scientifique. Pour un commentaire sur ce point du Traité, voir A.-C. Kiss, Patrimoine commun de l’humanité, op. 
cit. note 700, p. 144, indiquant que même si la concordance du régime de l’Antarctique créé par le Traité n’était 
pas parfaite avec les critères du patrimoine commun de l’humanité, la liberté de la recherche scientifique et les 
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difficile de définir le contenu même de ce critère du patrimoine commun de l’humanité que 
constituerait la liberté de recherche scientifique. Comme le souligne Sylvie Paquerot1641, le 
contenu du critère est très variable selon les auteurs qui le retiennent, allant de « la simple 
liberté d’accès aux ressources ou zones » à « l’obligation d’en diffuser et partager les résultats 
et jusqu’au partage équitable des technologies nécessaires à l’exploitation et à la préservation 
des ressources visées ». Le principe de la liberté de la recherche scientifique sur le génome 
humain, ensemble de connaissances, est en effet d’application difficile. La ressource étant 
constituée par les connaissances, elles-mêmes issues de la recherche scientifique, proclamer la 
liberté de la recherche veut ici signifier donner accès aux connaissances brutes de base, à 
l’instar d’un accès donné sur une ressource naturelle. S’explique alors la position historique 
du CIB. La qualification de patrimoine commun de l’humanité pour le génome implique 
l’accès libre à la recherche scientifique sur les séquences brutes issues du décryptage ; cette 
liberté est cependant à concilier avec des droits de propriété intellectuelle dûment accordés sur 
des inventions prenant appui sur ces séquences. La déqualification de patrimoine commun de 
l’humanité en patrimoine de l’humanité dans un sens symbolique détruit ce raisonnement, 
tandis que l’ajout de l’article 4 sème la confusion. 
 
Demeurent cependant dans la DUGH les articles 141642 et 151643 qui avaient été insérés en 
harmonie avec la qualification de patrimoine commun de l’humanité et concernent « le libre 
exercice » de la recherche sur le génome. Un texte de nature non-contraignante ne pouvait 
cependant pas retenir des dispositions strictement de même contenu que ceux des traités 
précités instaurant la liberté de recherche sur une ressource ou une zone et éventuellement la 
diffusion publique des résultats. Ces articles n’en demeurent pas moins comme les traces de la 
tentative de qualification, au même titre, comme nous allons le voir, que les articles relatifs à 
la gestion solidaire du génome humain. 
 
                                                                                                                                                        
dispositions relatives à la coopération sont de nature à assurer un partage équitable des avantages résultant de 
l’exploration et de l’exploitation de l’Antarctique et de ses ressources. 
1641  S. Paquerot, Le Statut des ressources vitales..., op. cit. note 1425, p. 127-128. 
1642  Article 14 de la DUGH ; « Les États devraient prendre les mesures appropriées pour favoriser les 
conditions intellectuelles et matérielles propices au libre exercice des activités de recherche sur le génome 
humain et pour prendre en considération les implications éthiques, juridiques, sociales et économiques de ces 
recherches, dans le cadre des principes prévus par la présente Déclaration. » 
1643  Article 15 de la DUGH : « Les États devraient prendre les mesures appropriées pour fixer le cadre du 
libre exercice des activités de recherche sur le génome humain dans le respect des principes prévus par la 
présente Déclaration, afin de garantir le respect des droits de l’homme, des libertés fondamentales et de la dignité 
humaine et la protection de la santé publique. Ils devraient chercher à s’assurer que les résultats de ces 
recherches ne servent pas à des fins non-pacifiques. » 
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2) Le partage et la solidarité fondés sur une conception classique du patrimoine commun 
de l’humanité 
 
Tel qu’il a été élaboré, le concept de patrimoine commun de l’humanité est mû, comme 
l’indique M. Bedjaoui, par l’idée du partage et de la générosité1644. L’étude de l’histoire du 
concept montre bien qu’il a été soutenu par des positions de type tiers-mondistes1645. Le 
partage des ressources  dont la gestion au profit et par l’humanité est envisagée  est conçu 
pour donner plus à ceux des pays qui ont moins en pratiquant, pour parvenir à l’égalité de fait, 
le principe de l’inégalité compensatrice1646 arbitré par l’autorité internationale1647. Il s’agit 
d’un objectif de justice redistributive1648. Dans cette vision, la gestion au profit de l’humanité 
                                                 
1644  M. Bedjaoui, discours prononcé lors de la 2e session du CIB, Actes de la 2e session du CIB, document 
Unesco DRG.95lWS, p. 114 : « Car dans notre réflexion commune sur les temps présents et à venir, chargés de 
merveilles certaines et d’apocalypses toujours possibles, nous devons promouvoir la notion de solidarité de 
l’humanité pour éviter la création de deux mondes, celui du Sud écrasé de tous les maux et celui du Nord jamais 
entièrement libéré de son ethnocentrisme. La notion de “patrimoine commun de l’humanité”, réinventée dans les 
années 60, relève d’une logique simple, responsable et généreuse. Elle signifie que par-delà l’individu, le groupe 
social ou l’État, il est nécessaire de sauvegarder les intérêts supérieurs ou transcendants de l’ensemble de 
l’humanité et de partager tous ensemble les biens de la planète et d’ailleurs, et tous les bienfaits de la vie, dans 
un esprit de solidarité humaine qui transcende les frontières. » 
1645  S. Paquerot, Le Statut des ressources vitales…, op. cit. note 1425, p. 40-70. L’auteur explicite cette idée 
originelle redistributive, telle qu’elle a été formulée par l’ambassadeur de Malte A. Pardo dans sa Déclaration et 
traité relatif à l'utilisation exclusive à des fins pacifiques des fonds marins et océaniques au-delà des limites de 
juridictions nationales actuelles et à l’exploitation de leurs ressources dans l’intérêt de l’humanité (dite 
« Résolution Pardo »), document ONU, A/6695 du 18 août 1967 : « Cet intérêt commun, dans la conception de 
Pardo, est inclusif non seulement de l’égalité de droits, mais aussi de la justice redistributive. » 
1646  Ibid. p. 43 et s. L’auteur rappelle que le concept a été élaboré dans la mouvance de la Charte des droits 
et devoirs des États et du concept de nouvel ordre économique : « Rapidement […], l’intérêt de l’humanité tout 
entière sera précisé pour inclure l’idée des intérêts et des besoins des pays en développement. Le principe de 
l’inégalité compensatrice se trouve donc inclus dès le départ dans cette conception du patrimoine commun de 
l’humanité. » Voir aussi A. Bekkouche, « La récupération du concept de patrimoine commun de l’humanité par 
les pays industriels », Revue international de droit belge, op. cit. note 1535, p. 134, sur l’application du concept 
par la convention de Montego Bay : « La convention accorde donc aux questions de développement un intérêt 
particulier, ce qui veut dire que l’exploitation de la zone internationale doit être menée en fonction des besoins 
de l’humanité et non pour désavantager les pays sous-développés en raison de critères fondés sur la capacité 
technique et financière. Aussi, ces pays doivent être avantagés par rapport aux pays industrialisés en raison 
justement de leur incapacité technique et financière. » 
1647  S. Paquerot, Le Statut des ressources vitales en droit international…, op. cit. note 1425, p. 65. 
L’inégalité compensatrice exige une forte institutionnalisation : « La nécessité d’une forte institutionnalisation, 
pour atteindre les finalités visées par la proposition Pardo, est inscrite dès le départ des discussions […]. Pour les 
pays en développement, l’institutionnalisation représente une condition essentielle de leur participation effective. 
[…] l’institution, dans cette perspective, doit à la fois, par son fonctionnement, mettre en représentation l’égalité, 
et par ses orientations, actions, décisions, mettre en œuvre progressivement l’objectif poursuivi d’une plus 
grande égalité matérielle. » 
1648  L’idée de justice redistributive mise en œuvre par l’équité tend à dépasser l’égalité formelle pour 
parvenir à l’égalité concrète ; elle est particulièrement mise en application, notamment par des mesures dites de 
« discrimination positive » qui, en droit français, rompent le principe d’égalité qui sous-tend la loi, en attribuant 
par exemple des droits différents à des catégories de personnes en situation différente, et ce à l’effet de répondre 
expressément à un objectif sociétal (d’intégration des citoyens issus de l’immigration par exemple, ou 
défavorisés socialement). Voir le rapport du Conseil d’État sur ces questions Sur le principe d’égalité, extrait du 
 - 424 - 
  
s’entend du partage au profit de toute l’humanité, savoir de la redistribution des ressources et 
de leurs bienfaits au profit des pays les plus pauvres1649. La vision égalitaire laisse ici la place 
à une conception solidariste. Cette vision traduit la conception originelle du concept  même 
si elle a subi par la suite des contestations au nom des atteintes à la liberté d’entreprendre1650 
ou si le concept a été « récupéré »1651, ne traduisant plus pour certains auteurs que la 
prééminence du marché sur le concept d’humanité1652. Nous pensons que la DUGH tente de 
                                                                                                                                                        
rapport public 1996, La Documentation française, Paris, 1998, et notamment le point III, p. 79-90 : « Les 
nouveaux objectifs de l’égalité des chances. Égalité et équité ». Est distinguée la discrimination justifiée qui 
autorise les différences de traitement lorsqu’elles sont motivées par l’intérêt général et la « discrimination 
positive qui est une catégorie particulière de discrimination justifiée mise en œuvre par une politique volontariste 
et dont l’objectif est la réduction d’une inégalité ». À titre d’exemple, la création des Zones d’éducation 
prioritaire (ZEP) en droit français constitue une mesure de discrimination positive. 
1649  S. Paquerot, Le Statut des ressources vitales en droit international…, op. cit. note 1425, p. 59 Cette 
conception en vint même à se revendiquer comme un « droit des pauvres aux ressources » imposant non 
seulement la préservation des ressources pour les générations futures mais leur redistribution dans le présent. 
1650  Ibid. S. Paquerot fonde une partie de sa démonstration sur le mouvement de balancier qui anime le 
concept de patrimoine commun de l’humanité entre sa conception originelle solidariste fondée sur des impératifs 
de justice et une conception d’obédience plus « libérale » reposant sur le principe de liberté et spécifiquement sur 
la liberté des échanges et du commerce qui se font jour lors de la conférence de Stockholm et la déclaration qui 
en émane. Cette dernière conception repose finalement davantage sur l’impératif de préservation et la gestion 
rationnelle des ressources plutôt que sur la nécessité de leur partage. Selon l’auteur, ces affrontements entre 
impératifs de liberté et de solidarité ont été catalysés lors de la préparation de l’accord relatif à l’application de la 
partie XI de la convention des Nation unies sur le droit de la mer du 10 déc. 1982, signé à New York en 1994. La 
conception libérale est laissée pour victorieuse, elle était de toute façon déjà soutenue par les États-Unis au 
moment même de la résolution Pardo, et traduisait une conception différente de l’équité, « qui suppose que le 
système le plus juste est celui qui permet la plus grande création de richesse totale […] » (voir p. 74). 
Concrètement, et toujours selon l’auteur, tous les éléments de la partie XI de la Convention furent revus dans 
cette optique libérale, faisant prévaloir, outre la nécessité de la préservation du patrimoine commun de 
l’humanité, les mécanismes du libre marché sur ceux de la solidarité et du partage. 
1651  Telle est la démonstration d’A. Bekkouche, « La récupération, du concept de patrimoine commun de 
l’humanité », op. cit . note 1535 pour lequel le concept a été détourné de sa vocation d’origine tendant au partage 
et à l’inégalité compensatrice par les pays industrialisés qui ont imposé leur modèle de propriété intellectuelle 
sur la nature. L’auteur ne trouve aucun patrimoine commun de l’humanité ou tentative de qualification de 
patrimoine commun de l’humanité qui ne résiste à cette pression de l’économie de marché ; voir p. 131 
l’exemple qu’il retient sur la tentative d’un groupe de pays sous-développés mené par la Malaisie d’obtenir la 
qualification de patrimoine commun de l’humanité pour l'Antarctique par une proposition à l’AG de l’ONU 
d’une résolution adoptée par consensus le 30 sept. 1983. 
1652  B. Edelman, « Le concept juridique d’humanité », in La Personne en danger, op. cit. note 583, p. 527-
550 ; l’opposition de l’auteur, fervent promoteur de la notion juridique d’humanité, au concept de patrimoine 
commun de l’humanité, se cristallise autour de la substance véritablement « libérale » du concept promouvant un 
partage de façade et organisant de facto un régime de partage des richesses au profit des pays les plus riches. 
Voir p. 539-541 : en dépit de « l’effet magique » que produit l’expression (du fait de sa référence à l’héritage du 
père et à la famille humaine), le patrimoine commun de l’humanité est « profondément utilitaire : en deux mots, 
il s’agit de mettre en commun des ressources pour les exploiter de façon plus rationnelle. En d’autres termes, 
l'humanité n’est autre que le titulaire d’une masse de biens qui lui est affectée en vue de leur mise en valeur ; 
cela signifierait alors le passage d’un capitalisme sauvage et destructeur à un capitalisme prudent et 
gestionnaire ». L’auteur poursuit sa critique du concept dans le champ des biotechnologies en reprenant 
l’historique de la brevetabilité du vivant et celle du génome humain. Selon B. Edelman, le patrimoine commun 
de l’humanité, au lieu de conférer un statut protégé au génome humain, permet au contraire de « l’envisager 
comme un marché émergeant » (p. 546). On relèvera qu’en effet le patrimoine commun de l’humanité ne peut 
entrer dans le système de B. Edelman qui a fondé la protection contre la barbarie de la technoscience sur le 
principe de dignité humaine, un mode de protection que nous avons préalablement qualifié de concept de dignité 
pure. Il est vrai que le concept de patrimoine commun de l’humanité, s’il peut être relié aux droits fondamentaux 
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se situer dans la mouvance du concept solidariste originel, même si, bien sûr, la confrontation 
traditionnelle des logiques économiques à la gestion de son patrimoine par l’humanité via les 
questions de propriété industrielle  présente en matière de génomique  n’est que 
partiellement résolue, on l’a vu, par la Déclaration via la réaffirmation de l’accès libre aux 
connaissances de base. 
 
L’application des critères de solidarité du régime de patrimoine commun de l’humanité au 
génome humain requiert à la fois d’interroger les notions de partage dudit patrimoine et du 
partage de ses « bienfaits » ou « bénéfices »1653. Le génome humain n’est pas une ressource 
matérielle dont il faudrait organiser la gestion durable et le partage des bénéfices au profit des 
pays les moins favorisés. La déclinaison des principes de solidarité et le partage ici requièrent 
pour l’application des deux critères de solidarité reconnus en doctrine que de nouvelles 
constructions soient élaborées. Deux auteurs, qui furent membres du CIB au moment de 
l’élaboration de la Déclaration, ont développé le contenu de cette application : M. Bedjaoui, 
dans une conception classique du patrimoine commun de l’humanité et B.-M. Knoppers, dans 
une conception rénovée, incluse au sein d’un système total. Ces élaborations théoriques ont 
ceci en commun qu’elles tendent à transcender les frontières des données du décryptage du 
                                                                                                                                                        
en raison notamment de ses objectifs solidaristes, ne met pas directement en jeu le principe de dignité à la façon 
pure, savoir non reliée à la dignité d’une personne humaine en particulier. 
1653  L’expression « partage des bénéfices », utilisée en anglais sous les termes de benefit sharing, est aussi 
traduite en français par « partage des bienfaits » (ce qui tend à lui conférer une connotation moins marchande) ou 
« partage des avantages ». Il s’agit, comme on l’a dit, d’un des pans du régime juridique du patrimoine commun 
de l’humanité qui tend dans sa conception classique à répartir de façon égale entre les États les charges et les 
avantages du patrimoine commun de l’humanité. Comme l'énonce A.-C. Kiss, Patrimoine commun de 
l’humanité, op. cit. note 700, p. 248 à 251, ce sont les États qui bénéficient et sont responsables des activités 
relatives au patrimoine commun de l’humanité et les individus à travers eux, mais inhérente au régime du 
patrimoine commun de l’humanité existe la notion d’égalisation des charges et des avantages et la « tendance à 
atténuer « une des contradictions fondamentales du droit international, celle qui oppose l’égalité formelle des 
États à leur inégalité dans la réalité, non seulement en affirmant le droit de chacun de participer aux bénéfices 
mais en améliorant les moyens des moins favorisés d’y parvenir. […]. Il s’agit en fait d’introduire une inégalité 
compensatrice en faveur des moins bien pourvus, permettant d’avancer vers une plus grande égalité réelle. Cette 
méthode est bien connue des législations nationales, elle est la base des systèmes cherchant à réaliser la justice 
sociale. Son utilisation à l’échelle de la planète ne pouvait que rencontrer l’adhésion entières des premiers 
intéressés, les pays en développement ». Voir aussi P. Dailler, et A. Pellet, Droit international public, op. cit. 
note 484, p. 1214-1215, à propos du partage des avantages dans le cadre de la convention de Monego Bay : 
« L’objectif fondamental de la notion de patrimoine commun de l’humanité est de répartir équitablement des 
avantages que l’on en attend, dans une perspective à long terme. » C’est à quoi tend l’une des dispositions 
centrales de la Convention sur le droit de la mer, l’article 140 §1 qui reprenant l’esprit du §7 de la Déclaration 
2749 (XXV) et de l’article 29 de la Charte des droits et devoirs économiques des États, prévoit que « les activités 
menées dans la Zone le sont […] dans l’intérêt de l’humanité tout entière, indépendamment de la situation 
géographique des États, qu’il s’agisse d’États côtiers ou sans littoral, et compte tenu particulièrement des intérêts 
et besoins des États en développement ». Le balancement des formules utilisées par l’article 140 précité est 
révélateur de l’objectif poursuivi : l’égalité des États y est proclamée si l’on s’en tient au critère géographique ; 
mais on y retrouve l’idée d’inégalité compensatrice en fonction des critères économiques : la redistribution des 
profits espérés doit avantager les pays en développement qui devraient également bénéficier du transfert des 
techniques élaborées par les États industrialisés (art. 144 et section 5 de l’annexe à l’Accord de 1994). 
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génome pour s’attacher aux recherches génétiques en général et se fondent toutes deux sur la 
notion de troisième génération de droits de l’homme. 
 
Pour M. Bedjaoui1654, la gestion solidaire du génome patrimoine commun de l’humanité 
s’entend, d’une part, du partage des connaissances, notamment avec les pays en 
développement, sur le génome humain et de « l’ensemble des données disponibles ou à venir 
sur le génome humain»1655, mais elle signifie également l’orientation des recherches réalisées 
à partir des connaissances sur le génome humain en faveur des maladies qui frappent 
« certaines régions du globe »1656. En effet, le seul partage de la « ressource » ne suffit pas à 
remplir les objectifs de solidarité ; encore faut-il que les bénéfices de cette ressource  dont 
on peut rappeler ici les liens avec la notion utopique de santé parfaite1657, soient partagés. La 
solidarité consiste donc ici non seulement dans le partage des connaissances sur le génome 
mais aussi dans l’orientation des recherches qui sont diligentées à partir de ces connaissances 
vers les maladies qui concernent les pays en développement, mettant ainsi en pratique 
l’inégalité compensatrice1658. Le critère classique du patrimoine commun de l’humanité de 
partage des bénéfices serait en conséquence décliné d’une part en principe de partage des 
connaissances, d’autre part en principe d’orientation de la recherche envers les maladies 
génétiques affectant les populations des pays pauvres. 
L’orientation des recherches exigeant à tout le moins une coordination, M. Bedjaoui pense 
naturellement à emprunter au système du patrimoine commun de l’humanité, puisqu’il 
propose l’instauration subséquente d’une « autorité internationale sur le génome humain »1659. 
Trois remarques sur les plans conceptuel, éthique et pratique s’imposent ici. 
 
                                                 
1654  M. Bedjaoui, discours prononcé lors de la 2e session du CIB, Actes de la 2e session du CIB, document 
Unesco DRG.95lWS, p. 111-116. 
1655  Ibid. p. 116 : « L’ensemble des données disponibles ou à venir sur le génome humain doit être assujetti, 
affecté à l’intérêt général de l’humanité, sans discrimination, mais en tenant compte des inégalités de 
développement selon les diverses régions du monde. C’est le sens profond de la notion neuve de patrimoine 
commun de l’humanité. » 
1656  Ibid. p. 116 : « Les données scientifiques rassemblées sur le génome humain doivent servir à 
l’éradication de certaines maladies qui frappent certaines régions du globe, de certaines causes de sous-
développement du corps humain propres à certains climats ou à certains environnements. » 
1657  Voir supra, nos développements sur la revivification de la dimension utopique de l’humanité par son 
génome, titre II, chap. II, §1. 
1658  M. Bedjaoui, discours à la 2e session du CIB, op. cit. note 1644, p. 116 : « Les seules discriminations 
concevables sont des discriminations positives des inégalités compensatrices, bien connues du droit international 
du développement. » 
1659  Ibid., p. 116 : « On pourrait même, plus tard, faire une proposition institutionnelle en raison des enjeux 
commerciaux et financiers astronomiques, ce serait la création d’une “autorité internationale sur le génome 
humain”. » 
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Sur un plan conceptuel, on relèvera que cette construction conforte la vision immatérielle de 
l’objet commun génome humain. En effet, l’idée que nous avons soutenue suivant laquelle le 
génome humain est pour le CIB un ensemble de connaissances dont le contenu, cumulatif, 
s’accroît et qui est à partager est ici confortée. Par surcroît, l’orientation, la planification des 
recherches en génétique à laquelle une autorité internationale pourrait procéder en matière de 
génétique,  relève d’un travail d’analyse intellectuelle et baigne donc dans l’immatériel. 
Sur un plan éthique, la volonté d’orienter les voies de la recherche suivant des intérêts 
conformes à ceux de l’humanité tout entière trouve d’autres prolongements qu’en génétique 
actuellement, avec l’émergence des actions associatives sur les maladies négligées1660. 
Sur un plan pratique enfin, il semble très ambitieux de franchir les frontières de l’objet 
génome humain en lui-même pour s’attacher à partager et orienter la recherche génétique en 
général. Cette volonté présuppose par surcroît que toute recherche génétique est en soi 
d’intérêt général et source de connaissances et qu’elle est par conséquent à partager. Or, il est 
tout à fait possible d’adopter un postulat inverse. Par ailleurs, la volonté de les orienter  à 
partir du seul statut collectif du génome humain  vers des maladies génétiques négligées de 
certaines régions du globe paraît irréaliste et ancrée là encore dans une vision omnicausale de 
la génétique. Il existe peu de maladies dont les causes soient uniquement génétiques, mais 
beaucoup dont l’apparition est favorisée par les facteurs génétiques conjugués avec d’autres 
facteurs. Il apparaît bien difficile dans ces conditions de désigner des priorités de recherche, à 
moins qu’il ne s’agisse plutôt d’une volonté de désinvestir des voies de recherche sur les 
facteurs génétiques des maladies communes dans les pays développés. Il semble cependant 
établi que les pays en voie de développement souffrent également de ce type de maladies1661. 
                                                 
1660  Voir à ce sujet l’action de la fondation de droit suisse DNDI, Drugs for Neglected Deseases Initiative, 
créée entre différentes entités dont l’association Médecins sans frontières, l’Institut Pasteur, le Conseil indien 
pour la Recherche médicale, la Fondation Oswaldo-Cruz (Brésil), l'Institut de Recherche médicale du Kenya, le 
ministère de la Santé de Malaisie. « Les “maladies négligées” sont celles qui frappent les populations et les pays 
les plus pauvres de la planète, et pour lesquelles il n'existe pas de traitement disponible utilisant les sciences et 
technologies nouvelles de recherche et développement de médicaments. Bien que concernant des millions de 
personnes, celles-ci n'étant pas solvables, aucun programme industriel (recherche, développement, fabrication, 
distribution) ne s'y intéresse vraiment. » Le but de la fondation, qui travaille en collaboration avec le PNUD et 
l’OMS, est de promouvoir l’élaboration de nouveaux médicaments pour traiter des maladies comme par exemple 
la maladie du sommeil. Voir le communiqué de presse de l’Institut Pasteur à l’occasion de la création de la 
fondation : http://www.pasteur.fr/actu/presse/com/communiques/03DNDi-Geneve.htm, celui de l’OMS 
http://www.who.int/mediacentre/news/releases/2003/pr51/fr/ et le site de DNDI, 
http://www.dndi.org/cms/public_html/insidearticleListing.asp?CategoryId=87&ArticleId=288&TemplateId. 
1661  J. Love, « Pas de médicaments pour les pays pauvres », Le Monde diplomatique, mars 2003, p. 28 et 
29 : « L’affirmation selon laquelle la pneumonie, le diabète, l’asthme, les maladies cardiaques ou le cancer ne 
sont pas prioritaires pour les pauvres relève de l’ignorance ou du cynisme : la plupart des morts dues au cancer 
ont lieu dans les pays pauvres  80 millions de personnes touchées se trouvent sans accès aux soins  ; aux 
Seychelles, l’hypertension affecte 22 % de la population, à Cuba 30 % ; l’asthme tue 180 000 personnes chaque 
années, surtout chez les pauvres, et les cas non mortels conduisent à des souffrances importantes chez ceux qui 
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Force est de constater que ces questions sont intriquées dans la question générale de santé 
publique relative aux maladies rares et aux maladies dites négligées. Tant le partage que 
l’orientation semblent difficiles à mettre en place sur un plan international sans faire appel à la 
voie contractuelle, par l’intermédiaire par exemple des consortiums de recherche1662 ou par la 
voie conventionnelle1663. 
 
La conception défendue par M. Bedjaoui a laissé des traces dans les différentes versions du 
texte de la Déclaration et dans la version définitive, même si les dispositions au sein 
desquelles ces vestiges peuvent être mis au jour font une meilleure place au principe de 
partage des connaissances qu’au partage des bénéfices entendu comme l’orientation des 
recherches. En effet, le terme « solidarité », lorsqu’il est expressément employé dans la 
Déclaration  savoir au considérant premier du préambule1664 puis en intitulé de la section 
E1665 ne recoupe pas exactement le modèle dessiné par M Bedjaoui. On retrouve l’idée de 
solidarité posée par le CIB comme élément du triptyque fondamental gouvernant le texte1666 
                                                                                                                                                        
n’ont pas d’accès aux soins […]. L’Inde compte deux fois plus de patients souffrant de diabète que les États-
Unis. » 
1662  Les grands consortium internationaux tel HGP ou HapMap décident du financement et de l’orientation 
des recherches. Voir à sujet supra, nos développements titre I sur les projets actuellement diligentés par le 
consortium. Dès lors, ce sont les instances décisionnelles desdits consortiums, dont la forme juridique  qui ne 
confère pas la personnalité morale  repose sur un contrat groupant différentes entités temporairement pour 
parvenir à un but commun, qui sont susceptibles de décider des orientations ou de réorientations de recherches, 
en génétique par exemple. Il est à noter que ledit consortium, comme celui du projet HapMap, dispose de 
comités d’éthique susceptibles d’influer sur les orientations de recherches. Voir pour des exemples concrets F. 
Bellivier et C. Noiville, Contrats et vivant…, op. cit. note 1481, p. 180-185 : « Les relations des contractant 
s’exercent dans un environnement constitué d’instances et autres dispositifs organisationnels, les uns destinés à 
permettre la coopération au quotidien (mise à disposition de ressources biologiques, distribution des morceaux 
de chromosome, assemblage des données produites, etc.), les autres à définir et contrôler les orientations 
scientifiques ou technologiques du partenariat. Emblématique à cet égard, le contrat Génoplante met en place un 
comité stratégique, un directoire opérationnel, un conseil scientifique, mais aussi une société par actions 
simplifiées […] qui détient et gère les droits de propriété industrielle du GIS. » 
1663  Seul l’accord de Doha de nov. 2001, conclu sous l’égide de l’OMC, a pu introduire une certaine 
souplesse dans l’application de l’accord ADPIC. 
1664  1er considérant du préambule de la DUGH : « La Conférence générale rappelant que le préambule de 
l’Acte constitutif de l’Unesco invoque “l’idéal démocratique de dignité, d’égalité et de respect de la personne 
humaine” et rejette tout “dogme de l’inégalité des races et des hommes”, qu’il précise « que la dignité de 
l’homme exigeant la diffusion de la culture et l’éducation de tous en vue de la justice, de la liberté et de la paix, 
il y a là, pour toutes les nations, des devoirs sacrés à remplir dans un esprit de mutuelle assistance », qu’il 
proclame que “cette paix doit être établie sur le fondement de la solidarité intellectuelle et morale de l’humanité 
[…]” ». (nous soulignons) 
1665  Intitulé de la section E de la DUGH : « Solidarité et coopération internationale ». 
1666  Le triptyque dignité, liberté de la recherche, solidarité, constituait la base principielle fondatrice du 
texte aux yeux du CIB ; voir nos développement supra, titre II, chap. I, section 2. Voir aussi comment est 
présentée cette notion de solidarité lors de la présentation de la 8e version de la Déclaration au Comité d’experts 
gouvernementaux (document Unesco BIO-97/conf., 20 114, en date du 6 mai 1997) qui apparente la mention de 
solidarité comme mue par la volonté de non-discrimination en matière de biens de santé et plus largement de 
non-discrimination à l’égard des personnes handicapées. Voir points 16 puis, 78, 79 et 80 de la présentation au 
Comité d’experts gouvernementaux de l'Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et 
les droits de la personne humaine (20 déc. 1996). 
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dans le préambule , mais au sein du dispositif, si le principe du partage des connaissances est 
affirmé avec force, la question de la gestion solidaire et du partage des bénéfices s’entendant 
par l’orientation des recherches est traitée différemment. Le terme « solidarité » désigne 
d’abord dans le texte un devoir des États envers les personnes risquant la stigmatisation ou la 
discrimination à raison de leur caractéristiques génétiques1667. Ainsi, au sein de la section E 
intitulée « Solidarité et coopération internationale », l’article 17 de la DUGH dispose en un 
premier alinéa : « Les États devraient respecter et promouvoir une solidarité active vis-à-vis 
des individus, des familles ou des populations particulièrement vulnérables aux maladies ou 
handicaps de nature génétique, ou atteints de ceux-ci. » Ce premier alinéa apparaît finalement 
comme un complément des dispositions antidiscriminatoires de la Déclaration que nous 
traiterons dans notre troisième partie1668. C’est seulement le second alinéa qui dessine des 
obligations s’apparentant à la solidarité dans l’optique compensatrice telle qu’elle est mise en 
œuvre dans le régime juridique du patrimoine commun de l’humanité : « Ils (les États) 
devraient encourager les recherches destinées à identifier, à prévenir et à traiter les maladies 
d’ordre génétique ou les maladies influencées par la génétique, en particulier les maladies 
rares1669 ainsi que les maladies endémiques1670 qui affectent une part importante de la 
population mondiale. » La solidarité promue par M. Bedjaoui est ici reconnaissable quoiqu’un 
peu édulcorée. L’orientation des recherches en génétique envers les maladies qui frappent les 
pays en développement ne constitue pas, via l’article 17 et l’utilisation de l’adverbe 
« notamment », l’incitation à diligenter une recherche uniquement dirigée vers les pathologies 
                                                 
1667  Voir H. Gros Espiell, Genèse de la DUGH, p. 6 : « Dans sa cinquième section, la Déclaration traite de 
la solidarité et de la coopération internationale. Sur le plan social, les avancées de la génétique ne devraient pas 
conduire à une remise en question des systèmes d’assistance aux individus, aux familles et aux groupes de 
population vulnérables aux maladies ou handicaps de nature génétique, ou affectés de ceux-ci. Face à ce danger, 
la Déclaration affirme que les États devraient respecter et promouvoir une solidarité active vis-à-vis de ces 
catégories de personnes. Au regard de questions qui engagent au premier chef la vie privée, le droit de l’individu 
de se déterminer librement ne saurait être indirectement remis en cause, par le biais de la suppression d’aides et 
allocations médicales ou sociales. Cet article vise également à prévenir tout risque de stigmatisation des 
personnes victimes de handicaps ou maladies d’origine génétique. En vertu de cette solidarité, les États doivent 
aussi encourager les recherches visant à identifier, prévenir ou traiter des maladies d’ordre génétique ou les 
maladies influencées par la génétique, en particulier les maladies rares ou les maladies endémiques. » 
1668  Voir nos développements infra, titre III, chap I, section 2 « des applications médiates du principe de 
justice ». 
1669  Il faut noter ici que toute maladie rare n’est pas d’origine génétique. Le critère de détermination d’une 
maladie rare en Europe est celui qui a prévalu lors de l’élaboration puis de l’adoption du règlement sur le 
médicament orphelin, savoir une maladie touchant une personne sur 2 000, soit pour la France moins de 30 000 
personnes pour une maladie donnée. Voir le site d’Orphanet http://www.orpha.net/consor/cgi-
bin/home_info.php?file=RareDisease&PHPSESSID=0a875cacf492fb9fcfef1fc448dad81f#whatrare (consulté le 
14 juil. 2006). On compte en Europe toujours 20 millions de personnes atteintes de pathologies rares. Nous 
reviendrons sur cette notion, en tant qu’elle est favorable à l’émergence de groupes de patients dans notre 
troisième partie. 
1670  « Les maladies endémiques sont des maladies persistantes dans une région, qui se manifestent en 
permanence ou périodiquement. » Le Petit Larousse 2003. 
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dont souffrent les populations les plus défavorisées. Il faut souligner à cet égard que la version 
du texte de la Déclaration présentée au Comité d’experts gouvernementaux faisait de la lutte 
contre les maladies rares ou endémiques le moyen privilégié pour les États de veiller au 
devoir de solidarité1671. L’adverbe « notamment » ravale la lutte contre ces maladies au rang 
d’un moyen parmi d’autres. 
Le partage des connaissances au profit des pays en développement, en revanche, a fait partie 
des premières versions du texte. Il fait l’objet de l’article 18 de la DUGH1672 et de l’article 19 
a) II et IV. Quant à l’expression « partage des bénéfices », elle n’est pas mentionnée telle 
quelle dans la Déclaration. Son sens le plus classique, celui émanant davantage du pacte 
onusien de 19661673 que de la théorie du patrimoine commun de l’humanité, ressort de 
l’article 19 a) III : « Les États devraient s’efforcer d’encourager des mesures visant à 
permettre aux pays en développement de bénéficier des avancées de la recherche scientifique 
et technologique, de façon à favoriser le progrès économique et social au profit de tous. » 
L’article 19 plus développé que ses équivalents dans les premières versions n’a pas fait 
l’objet, notamment au sein du Comité d’experts gouvernementaux, de longs débats tant l’idée 
du partage des connaissances était acquise. 
En conclusion, si les traces du régime juridique solidariste du patrimoine commun de 
l’humanité sont bien présentes dans la DUGH, elles ne se hissent pas au niveau de solidarité 
souhaité par M. Bedjaoui. Elles n’en demeurent pas moins un axe solide du texte dans sa 
version définitive. Promouvant également une vision de type solidariste, un autre auteur, 
membre du CIB, a cependant défendu, mais dans une vision rénovée, l’application du concept 
de patrimoine commun de l’humanité au génome humain. 
 
 
                                                 
1671  Article 14 de l’avant-projet de Déclaration : « Les États doivent veiller au respect du devoir de 
solidarité vis-à-vis des individus, des familles ou des populations qui sont exposés à des risques particuliers de 
maladie ou de handicap liés à des anomalies de nature génétique. À cette fin (nous soulignons), ils doivent 
encourager les recherches destinées à identifier, à prévenir et à traiter les maladies rares ou les maladies 
endémiques qui frappent une part importante de la population mondiale. » Dans cette rédaction, l’emploi de 
l’expression « à cette fin » fait des recherches citées un moyen privilégié de réaliser le devoir de solidarité 
susmentionné. 
1672  Article 18 de la DUGH : « les États devraient s’efforcer, dans le respect des principes prévus par la 
présente Déclaration, de continuer à favoriser la diffusion internationale de la connaissance scientifique sur le 
génome humain, sur la diversité humaine et sur les recherches en génétique et, à cet égard à favoriser la 
coopération scientifique et culturelle, notamment entre pays industrialisés et pays en développement. » Il faut 
noter que cet article est présent depuis la 1re des 8 versions du texte quasiment dans les mêmes termes. Les seules 
variantes concernent la formulation des devoirs des États : d’un engagement « à prendre des mesures 
appropriées » (version 1) à l’engagement « de favoriser la diffusion » (versions 3 à 8). 
1673  Pacte international relatif aux droits économiques, sociaux et culturels, du 16 déc. 1966, partie 3, article 
15 : « Les États parties au présent Pacte reconnaissant à chacun le droit : […]  
 b) de bénéficier du progrès scientifique et de ses applications. » 
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3) Le partage et la solidarité fondés sur une conception rénovée du patrimoine commun de 
l’humanité 
 
On sait que B.-M. Knoppers a analysé avant même les travaux d’élaboration du texte de la 
Déclaration, pendant l’élaboration et après qu’il fût adopté, l’application de la notion de 
patrimoine commun de l’humanité au génome humain1674, mais elle est la seule, à notre 
connaissance, à avoir inscrit l’analyse puis la promotion1675 de la notion dans un système 
qu’elle qualifie de « nouveau contrat social » relatif à la génétique et aux biotechnologies. 
Même si ce « contrat » concerne également la question du régime du génome individuel que 
nous envisagerons dans notre titre III, il peut être commenté dans le présent développement 
relatif au régime du génome collectif car l’auteur entend expressément la notion de patrimoine 
commun de l’humanité comme soutien du nouveau contrat social qu’elle élabore1676. En 
outre, la construction de B.-M. Knoppers tente de concilier les principes classiques de la 
bioéthique avec le droit et la notion juridique de patrimoine commun de l’humanité qu’elle 
envisage dans une vision rénovée. 
Dans une conférence qu’elle prononça en 1999 à Québec, elle résumait l’essentiel de sa 
théorie1677. Le concept de patrimoine commun de l’humanité qui, selon elle, n’a pas été 
                                                 
1674  B.-M. Knoppers, Dignité humaine et patrimoine génétique, Ottawa, Commission de réforme du droit 
du Canada (1991) p. 20. Voir aussi « Coopération internationale dans la compilation des données génétiques 
humaines », in B.-M. Knoppers, L. Cadiet, C.-M. Laberge (dir.), La Génétique humaine, de l’information à 
l’informatisation, Litec, Thémis, 1992, op. cit. note 457, p. 177-192 et p. 187. 
1675  On notera les réticences initiales de l’auteur (qu’elle dépassera ensuite) à l’application pure et simple 
de la notion, sans que soient définis « les objectifs sociétaux en ce qui concerne la génétique humaine » ; B.-M. 
Knoppers, « La génétique humaine : patrimoine et protection », in Vers un anti-destin ?, op. cit. note 6, p. 152-
172 et p. 168 : et ce en raison du « manque de clarté de la notion » qui rend « les obligations juridiques 
définitives entre nations extrêmement problématiques ». 
1676  Voir par exemple B.-M. Knoppers, « Justice, contrat social et génétique », in Transactions of the Royal 
Society of Canada, Sixth Session, vol. IV (1993), p. 25-53. B.-M. Knoppers y décline la nécessité selon elle 
d’élaborer un nouveau contrat social accompagnant l’émergence de la génétique. Cet article concerne surtout la 
rénovation du contrat qui lie l’individu, le citoyen « dans sa différence génétique » avec la société qui lui doit 
une solidarité. Le nouveau contrat peut être cependant étendu de façon universelle aux ressortissants de l’espèce 
humaine, engendrant la solidarité au niveau universel : « Cette solidarité en génétique dépasse les frontières 
politiques du Québec. Elle est universelle et comprend toute l’espèce humaine. Les maladies génétiques étant 
universelles, la recherche étant internationale comme le démontre le projet d’analyse du génome humain 
(HUGO), ceci exige l’établissement de principes au niveau international pour ne pas répéter les approches 
parcellaires des NTR (nouvelles technologies de reproduction) et pour s’assurer que ce sont les principes 
internationaux qui gouvernent la science et non la science qui gouverne les principes. ». L’auteur a repris de 
nombreuses fois l’idée d’un nouveau contrat social. Voir aussi Coopération internationale dans la compilation 
des données génétiques, art. cité note 457 , p. 190, où B.-M. Knoppers envisage cette fois un « contrat social 
mondial » dont la seule élaboration possible est la déclaration « des cartes du génome » comme « patrimoine 
commun de l’humanité » dans la Déclaration universelle des droits de l’homme et l’élaboration par l’Unesco, 
selon l’article 27 de la DUDH, « d’un traité international » établissant les conditions de l’utilisation de ces cartes. 
 
1677  B.-M. Knoppers, Le Génome humain : patrimoine commun de l’humanité ?, coll. « Les grandes 
Conférences », op.cit. note 441. 
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adopté dans la version finale de la Déclaration en raison d’une incompréhension et de 
différends de nature politique1678, est de toute façon à revisiter à la lumière de travaux récents 
et notamment de ceux de K. Baslar1679. La traditionnelle dialectique entre appropriation et 
non-appropriation doit être délaissée au profit du concept d’intendance1680 (stewardship) qui 
s’applique, selon elle, parfaitement au génome humain. Une fois dépassées les questions de 
souveraineté (de la personne sur son corps, des États sur leurs ressources), de nouveaux 
principes, en lien avec les principes classiques de la bioéthique, issus du mouvement anglo-
saxon nommé « principlisme »1681 (autonomie1682, bienfaisance1683, non-malfaisance1684, 
                                                 
1678  Ibid. p. 34-35 ; voir aussi B.-M. Knoppers, « Le génome humain : propriété individuelle ou patrimoine 
commun ? », in Regard éthique, le génome humain, op. cit. note 682, p. 117-125 : « Malheureusement, en raison 
d’un manque de connaissance de ces critères juridiques et de querelles politiques, les représentants des 
gouvernements ont édulcoré ce concept dans le premier article de la Déclaration universelle sur le génome 
humain et les droits de l’homme de l’Unesco, qui dit maintenant que le “génome humain est dans un sens 
symbolique […] patrimoine de l’humanité”. En fait, le Comité international de bioéthique avait adopté le 
concept de patrimoine commun de l’humanité, mais certains représentants des gouvernements chargés d’étudier 
et d’approuver le projet de Déclaration final du Comité ont compris que le concept de patrimoine commun de 
l’humanité permettait une appropriation possible par des multinationales et donc un risque pour la souveraineté 
des États. D’autres n’étaient pas en faveur de la perspective “communautaire”. […] Enfin, la traduction du mot 
“heritage” par patrimoine dans la version française a également créé des difficultés, car le terme aurait un sens 
économique. » 
1679  K. Baslar, The Concept of the Common Heritage of Mankind in International Law, op. cit. note 1427 ; 
on se souvient que K Baslar détache la notion de patrimoine commun de l’humanité de la notion qui lui fournit 
traditionnellement une assise, celle de res communes, et même de res tout court. Il veut se détacher du droit 
wesphalien (nous soulignons) et considère que la notion de patrimoine commun de l’humanité, émanant du droit 
naturel, serait en effet détachée du principe de souveraineté et « déterritorialisée » pour devenir une notion 
« fonctionnelle ». L’État n’a sur ses ressources naturelles qu’une intendance : « the most appropriate terme in the 
stewardship sovereignty […] and signifies that the state is looked upon as not having control over its territory, 
but its global stewardship over that territory », p. 135-136. 
1680  B.-M. Knoppers, Le Génome humain : patrimoine commun de l’humanité ? op. cit. note 441, p. 35et 
s. : « Une vision mondiale basée sur le concept de patrimoine commun de l’humanité se démarque nettement de 
l’histoire de confrontation, de domination et d’appropriation des ressources en vertu de laquelle les États 
surexploitent depuis longtemps les ressources mondiales pour en obtenir des avantages individuels. Selon cet 
auteur (Kemal Baslar), ce concept prend toute son importance s’il fait référence à la notion d’intendance, notion 
qu’on trouve dans la plupart, sinon dans toutes les religions. Ce concept peut donc présenter la source possible 
d’un consensus global pour répondre au besoin de conservation et de partage équitable, c’est-à-dire des 
obligations de la garde et de la compensation. » 
1681  L. Benaroyo, in Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, p. 662 et s., entrée 
« Principlisme ». Le principlisme est une « démarche méthodologique en bioéthique qui se réfère essentiellement 
à des principes universels pour identifier, analyser et résoudre des conflits éthiques apparaissant dans la pratique 
de la médecine ». Théorisée par T. Beauchamp et J. Childress dans leur ouvrage Principles of Biomedical Ethics, 
cette théorie qui a permis d’introduire un langage moral commun et une clarté conceptuelle fait actuellement 
l’objet de critiques quant à son manque d’adaptation aux situations cliniques concrètes, tant elle fait figure de 
« mantra », de « rituel incantatoire » « décliné face aux dilemmes moraux ». 
1682  Ibid. p. 663 : « Le principe du respect de l’autonomie de l’individu est un groupe de normes morales 
exprimant l’obligation de respecter les valeurs du sujet de recherche ou du malade. » 
1683  Ibid. p. 663 : « Le principe de bienfaisance est un groupe de normes morales exprimant l’obligation de 
procurer des bienfaits au malade en trouvant la juste mesure entre les risques et les bénéfices d’une action 
médicale. » 
1684  Ibid. p. 663 : « Le principe de non-malfaisance est un groupe de normes morales exprimant l’obligation 
de ne pas nuire au sujet de recherche ou au malade. » 
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justice1685), peuvent être dégagés et conciliés avec la conception rénovée du patrimoine 
commun de l’humanité ; patrimoine « mutualisé » entre tous les individus1686, mais aussi 
« universalisé » entre les États1687, engendrant pour tous les devoirs de solidarité1688, mais 
aussi d’équité, commandant un partage des bénéfices1689. Le génome humain patrimoine 
commun de l’humanité, pour Bartha Knoppers, n’est ni un espace ni une ressource. Il n’est ni 
                                                 
1685  Ibid. p. 663, « Le principe de justice est un groupe de normes morales exprimant l’obligation de répartir 
de manière équitable les ressources médicales de même que les bienfaits et les risques d’une conduite 
médicale. » Dans leur ouvrage Principles of Biomedical Ethics (third edition, Oxford University Press, 1989, 
chap. VI :« The Principle of Justice »), T. Beauchamp et J. Childress donnent plusieurs exemples pour illustrer la 
problématique du principe de justice tel qu’elle s’élabore en bioéthique. Ils évoquent notamment celui du 
congrès ayant réuni, en 1972, une assemblée de médecins, éthiciens et juristes pour discuter des mérites ou des 
inconvénients de l’utilisation d’une nouvelle technologie d’implantation de cœur artificiel suivant les termes 
d’une alternative ainsi posée : 1) Ne pas produire cette technologie car elle est trop chère ; 2) La produire avec 
une batterie radioactive ; 3) La produire avec des batteries électriques rechargeables. Les auteurs analysent alors 
la façon de résoudre le conflit éthique à l’aide du principe de justice. Il y aurait injustice à ne pas produire la 
technologie, même coûteuse, pour ceux qui en ont besoin. Le risque relatif à la production de batterie radioactive 
est en revanche injustifié. On doit également prendre en compte la question éthique des critères de l’allocation 
d’une telle technique aux personnes : « In assessing each alternative, the panel considered implications for the 
quality of life of recipients, the cost to society, and the relative expenses of the technology by comparison with 
other medical needs that might be fulfilled instead. The panel concluded that despite the substantial costs, it 
would be an injustice not to allocate money for the provision of the artificial heart to those in need of it (on 
grounds that distributive justice require it) and that the nuclear-powered heart would create more risk to society 
than could be justified. This weighing of alternatives, especially involving risks or costs and benefits, is typical 
in circumstances of distributive justice, which concernes not only aggregate risks or costs and benefits of various 
alternatives but also their distribution throughout the society; who should gain the benefits, and who should bear 
the risks or costs ? This particular case of the articificial heart raises two separate problems of justice central to 
this chapter: wheter to allocate money for the production of the heart, and how to allocate the hearts to 
individuals once the hearts are avialable. These two problems of distributive justice are distinguished later as the 
problems of macroallocation and microallocation (rationning). » 
1686  B.-M. Knoppers, Le Génome : patrimoine commun de l’humanité ? op. cit. note 441, p. 30 et s. ; il 
s’agit ici, comme nous le verrons infra, partie III, du devoir de réciprocité, savoir d’échange de connaissances 
entre professionnels et individus et de partage de l’information génétique entre individus d’une même famille. 
1687  Ibid. C’est la notion d’intendance, caractérisant le devoirs des États dans la vision renouvelée du 
patrimoine commun de l’humanité, qui permet d’obtenir un consensus global relatif au génome humain dans une 
dimension universelle. Ce nouveau concept de patrimoine commun de l’humanité appliqué au génome humain, 
dans le cadre d’un nouveau contrat social, permettrait selon l’auteur de concilier les souverainetés (individuelle 
et nationale sur le génome). 
1688  Ibid. p. 32. Le devoir de solidarité caractérise ici le devoir de l’État « de fournir les ressources 
nécessaires, non seulement au diagnostic,mais également à l’éducation, à la recherche, au traitement et aux 
soins ». 
1689  On relèvera que la notion de « partage des bénéfices » recoupe une réalité différente pour B.-M. 
Knoppers que dans la conception classique que lui donne la théorie du patrimoine commun de l’humanité. S’il 
s’agit bien d’une notion reposant sur la justice redistributive, elle concerne davantage non pas les États entre eux 
dans le partage des bienfaits apportées par la ressource patrimoine commun de l’humanité, mais directement les 
populations qui se prêtent à la recherche génétique. Le concept que nous étudierons plus avant est formalisé par 
l’ONG HUGO, dans un avis d’avr. 2000, Statement on Benefit Sharing, et formule un droit à l’obtention d’un 
retour à l’exclusion d’un retour financier au profit de populations (ethniques, géographiquement délimitées, 
ou présentant les mêmes caractéristiques génétiques) ; ledit retour peut être constitué par exemple par un accès 
gratuit aux médicaments développés, des partenariats scientifiques, la construction d’infrastructure de santé, etc. 
Il faut noter que B.-M. Knoppers, était, au moment de l’élaboration de l’avis d’HUGO, présidente de son comité 
d’éthique. Voir sur cette notion, HUGO Ethics Committee, HUGO Urges Genetic Benefit-Sharing, Community 
Genetics, 2000 ;3 : p.88-92. Voir aussi Statement on Benefit Sharing, sur le site d’HUGO http://www.hugo-
international.org/Statement_on_Benefit_Sharing.htm (site consulté le 14 juil. 2006) et nos développements infra, 
titre III, chap. III. Il nous semble en effet que la notion de benefit sharing regarde voire favorise davantage 
l’émergence des groupes et de leurs droits en matière de recherche génétique qu’elle ne s’adresse, bien 
qu’idéalement conçue comme telle, à l’humanité toute entière. 
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chose commune ni patrimoine commun de l’humanité au sens classique, il est plus que cela. Il 
doit, comme le patrimoine commun de l’humanité, relever d’une démarche 
d’internationalisation positive1690 mais loin du concept traditionnel de propriété. Il est géré en 
intendance et point n’est besoin d’autorité internationale ; point n’est besoin non plus de se 
préoccuper de la personnalité juridique de l’humanité, tous les humains sont responsables de 
l’application du concept. L’auteur tisse en effet une toile, en utilisant les principes 
bioéthiques, entre tous les humains, individus, groupes, entreprises et États avec le fil de la 
responsabilité envers les générations futures1691. Dans cette conception, le patrimoine 
commun de l’humanité est en quelque sorte transcendé, il repose sur de nouveaux droits de 
l’homme et il pourrait même en constituer un. Ces droits sont dits de troisième génération, et 
cette théorie est invoquée  avec des divergences notables cependant  à la fois par M. 
Bedjaoui et B.-M. Knoppers. 
 
b) Un soutien aux droits de l’homme de troisième génération ? 
 
Il est facile de comprendre que l’idée solidariste qui sous-tend la conception d’un génome 
patrimoine commun de l’humanité, ensemble de connaissances à partager et à redistribuer, se 
situe dans la mouvance de la théorie de la troisième génération des droits de l’homme, 
particulièrement promue dans les organisations onusiennes bien que contestée en doctrine. 
Ces nouveaux droits de l’homme comprennent en leur sein le droit de propriété sur le 
patrimoine commun de l’humanité. En conséquence, si elle avait pleinement consacré la 
notion, la DUGH aurait donc peut-être contribué à donner corps au droit de propriété sur le 
patrimoine commun de l’humanité (1). Du point de vue de la normativité de la Déclaration, il 
est alors intéressant de se demander quels auraient été les effets juridiques d’une 
                                                 
1690  Sur l’internationalisation positive qui s’opère par la notion de patrimoine commun de l’humanité, 
s’opposant à l’internationalisation passive (consistant à un simple gel des prétentions des États), voir P. Dailler, 
et A. Pellet, Droit international public, op. cit. note 484, p. 1211-1212, §700. 
1691  B.-M. Knoppers, Le Génome : patrimoine commun de l’humanité ? op. cit. note 441, p. 40-41. Le 
devoir d’intendance concerne tous les humains, mais paraît bien, dans la conception de l’auteur, reposer sur les 
États : « Je vous propose donc une nouvelle classification éthique nécessaire pour arriver à l’intendance du 
patrimoine commun de l’humanité […] Le temps de se réfugier à l’intérieur de nos systèmes est fini. Si le 
commerce est international, si la science est internationale, si les enjeux des biotechnologies sont internationaux, 
les principes guidant les pays dans leurs choix sociopolitiques devraient être inspirés par les normes qui fondent 
l’intendance internationale. Nos obligations, notre responsabilité vis-à-vis des générations futures ne nous 
permettent pas de faire moins que cela. Les connaissances et développements de la science appartiennent à tous 
les citoyens du Monde, à tous les peuples de la Terre et ce “droit” n’exclut pas la génétique […]. Il appartient 
donc aux citoyens de voir à ce que les États assument leur responsabilité de solidarité en matière de génétique 
humaine et leur obligation d’universalité et d’équité internationales en matière du génome humain comme 
“patrimoine commun de l’humanité” tout entière. » 
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reconnaissance à part entière du génome comme patrimoine commun de l’humanité. En 
délaissant cette qualification, ce texte de soft law insusceptible de produire un effet obligatoire 
aurait-il perdu l’occasion même de constituer un soutien à des prises de position politiques, 
surtout dans le domaine de la brevetabilité (2) ? 
 
1) Une théorie qui sous-tend la déclaration 
 
Les droits de l’homme dits de troisième génération1692 constituent une catégorie qui a été 
théorisée postérieurement aux droits de l’homme classiques de première et deuxième 
générations, sans toutefois que les premiers aient été « engendrés »  terme qui pourrait être 
suggéré par l’emploi du mot « génération »  nécessairement par ces derniers. C’est 
l’internationaliste et ancien conseiller à l’Unesco Karel Vasak qui se présente comme le père 
de cette théorie1693, reconnaissant l’existence de droits de l’homme nouveaux dits « droits de 
solidarité » et parmi eux (car ils sont destinés à être rejoints par d’autres droits non encore 
révélés) le droit au développement, le droit à la paix, le droit à un environnement sain, le droit 
de propriété sur le patrimoine commun de l’humanité et le droit à l’assistance humanitaire1694. 
Manifestement très connotée idéologiquement1695, critiquée sur ce point mais aussi sur un 
                                                 
1692  Il existerait même une 4e génération de droits de l’homme. Voir S.-M. Helmons, « La quatrième 
génération des droits de l’homme », in Les Droits de l’homme au seuil du troisième millénaire, Mélanges en 
hommage à P. Lambert, Bruylant, 2000, p. 549-559,  suivant l’idée que les droits de l’homme sont toujours en 
complétude aussi bien qu’ils sont indivisibles et nécessaires à l’être humain, « ceux qui doivent protéger la 
dignité humaine de certains abus de la science ». On ne voit cependant pas en quoi il s’agit là d’une quatrième 
génération ; au contraire, il nous semble que les avancées scientifiques énumérées par l’auteur, 
xénotransplantation, recherche sur l’embryon, vidéosurveillance, ordinateur, peuvent être régulés par des droits 
de première génération qui leur sont étendus comme on le verra infra, titre III. 
1693  Voir K. Vasak, « Revisiter la troisième génération des droits de l’homme avant leur codification », in 
H. Gros Espiell amicorum liber, Bruylant, 1997, vol. 2, p. 1649-1679 : Karel Vasak dresse l’historique de la 
théorie en faisant part de la controverse de départ qui voulait injustifiée théoriquement et pratiquement 
l’apparition d’une nouvelle catégorie de droits de l’homme. Pour l’auteur cependant, la liste des droits de 
l’homme ne peut être établie une fois pour toutes ; des droits de l’homme peuvent prendre naissance en ce qu’ils 
constitueront un nouvel intérêt juridiquement protégé dont la valeur universelle vient à être reconnue (p. 1651-
1652). Sa logique repose sur sa conviction que la source des droits de l’homme est celle de la devise de la 
Révolution française « liberté, égalité, fraternité », suivant laquelle il décline droits de première génération (les 
droits attributs opposables à l’État tendant à assurer la liberté de l’individu) puis les droits de deuxième 
génération droits créances sur l’État tendant à assurer l’égalité (droits économiques sociaux et culturels), enfin, 
les droits de troisième génération qui sont ceux répondant à la solidarité. 
1694  Sur cette notion et la résolution 43/131 « Assistance humanitaire aux victimes de catastrophes 
naturelles et situations d’urgence du même ordre » de l’Assemblée générale de l’ONU du 8 déc. 1988 qui lui sert 
de support, voir B. Kouchner : « Solidarité : le droit d’ingérence », in F. Mayor amicorum liber, vol. 1, Bruylant, 
1995, p. 177 et s. 
1695  B. Frydman et G. Haarscher, Philosophie du droit, Dalloz, coll. « Connaissance du droit », 2e édition, 
2002, p. 117 : « En fait, les droits de “troisième génération” ont souvent été critiqués parce qu’ils portaient, 
jusqu’à la fin des années 1980, la marque de leur origine idéologique dans un contexte de guerre froide ; 
invoqués à tort et à travers parce que leur caractère vague n’engageait pas à grand-chose, ils permettaient aux 
tyrans de toute espèce de se dédouaner, dans l’arène internationale, des violations des droits de première 
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plan de technique juridique par Jean Rivero1696, la théorie de la troisième génération des droits 
de l’homme est toujours maniée avec précaution, du moins en France, par les auteurs qui la 
commentent1697; il semble qu’elle survive en revanche dans les organisations onusiennes1698 
 dont elle est le produit1699 et à l’Unesco spécifiquement. M. Bedjaoui, membre du CIB, 
mais aussi H. Gros Espiell1700, président de la Commission juridique du CIB, ont tour à tour 
défendu cette théorie. 
La principale critique en effet tient au fait que ces droits de troisième génération ont un 
titulaire collectif et mal déterminé : peuple, communauté internationale, ou humanité1701. Une 
deuxième critique porte aussi sur le fait que le débiteur de ces droits est particulièrement 
incertain par rapport aux débiteurs des droits de l’homme classiques, savoir : l’État. Sans 
                                                                                                                                                        
génération. […] en faisant délibérément sortir les droits de l’homme du champ du droit, on créait l’impression 
d’un monde désordonné dans lequel l’injustice était partout et les responsabilités nulle part. » 
1696  Voir J. Rivero, Les Libertés publiques, t. I, « Les droits de l’homme », PUF, 7e édition 1995, p. 111-
114. 
 Voir aussi pour la reprise et le développement de ces critiques, F. Sudre, Droit européen et international 
des droits de l’homme, op. cit. note 975, p. 101 et s. : le développement est intitulé « Les pseudo-droits de 
solidarité ». Les droits de troisième génération y sont présentés comme « en vogue » dans les organisations 
internationales, mais comme un catégorie à « rejeter ». Outre que la numérotation même des droits de l’homme 
pourrait laisser à penser que les premiers droits de l’homme auraient partout été atteints, ce qui est loin d’être le 
cas, l’auteur dénonce cette collectivisation des droits de l’homme caractérisée par exemple par les droits des 
peuples qui paraît bien plutôt concerner les relations entre États. 
1697  Ibid. p. 107, voir la critique de l’idée que ces nouveaux droits de l’homme sont des « droits synthèse » 
qui ne fait que « masquer la fragilité de la construction juridique ». 
1698  Voir par exemple le plaidoyer pour les droits de solidarité comme « élargissement des droits de 
l’homme » par B. Boutros-Ghali, « Les défis de l’universalité : réflexions sur les droits de l’homme », in 
Federico Mayor amicorum liber, op. cit. note 1694, p. 317. Pour le secrétaire général des Nations unies, les 
droits de l’homme sont « un produit de l’Histoire ». « À ce titre, ils doivent être en adéquation avec elle, évoluer 
en même temps qu’elle et renvoyer aux divers peuples et nations une image dans laquelle ils se reconnaissent. 
[…] Chacun le sait, l’Assemblée générale a poussé plus avant sa réflexion sur l’universalité en élaborant, à la 
suite des droits collectifs, ce que j’aime appeler des droits de solidarité, des droits qui nous renvoient à une 
universalité projetée, supposant l’action conjuguée de tous les acteurs sociaux, tant sur le plan interne que sur le 
plan international. Depuis que la Charte a consacré, dès son article 1er, le droit des peuples à disposer d’eux-
mêmes, l’Assemblée générale a énoncé “le droit à l’environnement”, “le droit à la paix”, “le droit à la sécurité 
alimentaire”, “le droit de propriété sur le patrimoine commun de l’humanité” et surtout “le droit au 
développement”. » 
1699  Voir la présentation de la troisième génération des droits de l’homme par J. Fialaire et E. Mondielli, 
Droits fondamentaux et libertés publiques, Ellipses, 2005, p. 64 et s. : « Il existe plusieurs prétendants à la 
paternité de cette expression. En France, Guy Braibant, aujourd’hui vice-président honoraire du Conseil d’État 
s’en prévaut depuis 1978. À l’étranger, le professeur Karel Vasak revendique aussi un droit d’auteur de ce 
concept depuis 1977. Au-delà de ces controverses doctrinales, l’essentiel réside dans l’exposition initiale de la 
notion dans les années 1970, à l’intérieur d’enceintes internationales telles que l’ONU et l’Unesco, sous la 
pression de délégués du tiers-monde. » On soulignera que K. Vasak a dès 1974 développé ce concept, voir Le 
Droit international des droits de l’homme, RCADI, 1974, t. CXL, p. 333 et s. 
1700  H. Gros Espiell a particulièrement contribué à l’émergence d’un des droits de troisième génération, 
celui du droit au développement, voir par exemple H. Gros Espiell, The right to development as a human right, 
au séminaire organisé par l’Unesco, « Universalism and Regionalism in the Field of Internation Protection and 
Promotion of Human Rights », Caracas, 31 juil.-4 août 1978, et p. 4, où l’auteur se réclame de la théorie de K. 
Vasak sur la troisième génération des droits de l’homme. 
1701  Voir F. Sudre, Droit européen et international des droits de l’homme, op. cit. note 975, p. 106 : 
« S’agissant des titulaires, la plupart des nouveaux droits semblent attribués (sic) à des collectivités, mais 
lesquelles ? Les peuples, l’État, les composantes collectives de l’ensemble national, la communauté 
internationale ? » 
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objet précis1702, sans véritable débiteur1703, sans sanction, ces droits ne seraient en quelque 
sorte que des vœux pieux1704, émanant de ceux qui pratiquent la « langue de bois »1705 des 
droits de l’homme. Les défenseurs de la troisième génération des droits de l’homme, et Karel 
Vasak en particulier, arguent, au contraire, de la cohérence juridique du système1706 et de la 
« maturation juridique » desdits droits, notamment de celle du droit au développement et du 
droit à un environnement sain1707. 
La maturation du droit de propriété sur le patrimoine commun de l’humanité semble 
cependant incertaine. Comme l’indique Karel Vasak, le droit de propriété sur le patrimoine 
commun de l’humanité est « de loin le moins affirmé parmi les droits de solidarité, peut-être 
parce que son objet le patrimoine commun de l’humanité […]  n’a pas encore bénéficié 
d’une reconnaissance générale, allant bien au-delà des tentatives visant à partager 
l’océan »1708 . 
Il ne s’agit pas ici de prendre le parti de la doctrine pro ou contra droits de troisième 
génération. Il nous semble cependant intéressant de nous poser la question, au-delà des 
considérations générales de l’introduction sur la normativité de la Déclaration1709, de l’effet 
normatif putatif de la Déclaration dans la mesure où elle aurait consacré la pleine qualification 
                                                 
1702  Ibid. p. 106 : « L’objet de ces nouveaux droits soit sort du champ de l’humainement possible (la paix), 
soit est général et imprécis : le droit au développement, notion en soi évolutive, engloberait non seulement le 
droit à “une participation effective” à tous les aspects du développement et à une “répartition équitable” des buts 
du développement, mais aussi les droits cibles, politiques, économiques, sociaux et culturels […]. » 
1703  Pour K. Vasak, « Le droit international des droits de l’homme », art. cité, note 1699, p. 344 : les 
nouveaux droits de l’homme « traduisent une certaine conception de la vie en communauté, ils ne peuvent en 
effet être réalisés que par la conjonction des efforts de tous les partenaires sociaux ; individus, États, autres 
entités publiques ou privées ». 
1704  J. Rivero, Les Libertés publiques, op. cit. note 1696, p. 113 : « À qualifier de droits des aspirations et 
des vœux, on fait rejaillir sur l’ensemble des droits de l’homme le flou qui s’attache aux vœux et aux 
aspirations : à la limite, la formule risquerait de n’être plus qu’un slogan destiné à valoriser n’importe quelle 
revendication […]. ». Voir Ibid. p. 107. Seul le droit à l’environnement paraît trouver grâce aux yeux de l’auteur 
et relever de la technique juridique des droits de l’homme, mais au titre d’un droit individuel et non d’un droit de 
solidarité, voir notamment ses développements sur le protocole de San Salvador à la CADH du 17 nov. 1988 qui 
est le premier instrument conventionnel à inscrire le droit à un environnement salubre dans le corpus des droits 
de l’homme (art. 11, §1). 
 
1705  Ibid. p. 107 : « Les pseudo-droits de solidarité n’ont ni objet ni sujet, ni objet ni débiteur ; ce sont des 
vœux  légitimes  des revendications, des incantations […] mais non des droits. Qualifier de droits de l’homme 
le droit à la paix, le droit au respect du patrimoine commun de l’humanité ou le droit au développement, c’est 
parler “la langue de bois” des droits de l’homme : il n’y a ni droit, ni homme titulaire de droit. » 
1706  K. Vasak, Revisiter la troisième génération des droits de l’homme, op. cit. note 1693, p. 1660 à 1666 : 
les titulaires des droits de troisième génération sont en effet collectifs, mais ces droits seront amenés à 
s’individualiser, tel par exemple le droit à objection de conscience dans le cadre du droit à la paix. Les débiteurs 
sont en effet pluriels, mais pour l’auteur, il en est désormais ainsi de tous les droits de l’homme qui sont 
« opposables tous azimuts, c’est-à-dire à tous les centres de pouvoir quelle qu’en soit la nature juridique et qu’ils 
ont de ce fait un débiteur indéterminé […] ». 
1707  Ibid. p. 1655. 
1708  Ibid. 
1709  Voir supra, introduction. 
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juridique de patrimoine commun de l’humanité pour le génome humain. On complète alors 
par là à la fois l’étude de la normativité du texte dont l’examen sous l’angle de 
l’applicabilité de toutes ses dispositions se serait révélé trop fastidieux  et le portrait de 
l’idéal perdu que nous tentons de brosser. 
 
2) Une consécration juridique manquée ? 
 
Si la dénomination de patrimoine commun de l’humanité pour le génome humain a été, 
comme on l’a vu, suggérée à l’Unesco, il fut également question d’ajouter à l’article 27 de la 
DUDH cette qualification du génome comme patrimoine commun de l’humanité1710 et 
d’accrocher ainsi le génome patrimoine commun de l’humanité aux droits de l’homme. Nous 
venons de voir en outre que la théorie des droits de solidarité dits de troisième génération 
constituait une des trames doctrinales du texte. Ainsi c’est en relation avec les droits de 
l’homme, nous semble-t-il, que l’effet normatif de notre texte, s’il en est un, s’analyse le 
mieux. Le titre de la Déclaration, « Déclaration universelle sur le génome humain et les droits 
de l’homme » par exemple, ne peut pas en effet être compris seulement sous l’angle du 
respect des droits de l’homme par rapport aux avancées de la génétique, il présente aussi une 
coloration positive et non exclusivement défensive. La notion du patrimoine commun de 
l’humanité le démontre suffisamment ; le partage et la solidarité ne sont pas des principes 
uniquement défensifs. 
 
Si nous partons de l’assertion de Karel Vasak1711 suivant laquelle le droit de l’homme  de 
troisième génération  de propriété sur le patrimoine commun de l’humanité est mal établi1712 
à raison du manque de consistance de son objet même  le patrimoine commun de 
l’humanité , nous nous demanderons si la reconnaissance du génome humain comme 
                                                 
1710  Voir le rapport de F. Sérusclat, pour l’Office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et 
technologiques (OPECST), Les Sciences de la vie et les droits de l'homme, Economica, op. cit. note 542. 
L’auteur s’interroge sur l’opportunité de déclarer le génome humain  dans sa partie commune  patrimoine 
commun de l’humanité et prend parti pour cette qualification qui permettrait de gérer le génome « en fiducie » ; 
il indique ensuite que seul un texte de droit international pourrait y procéder et particulièrement un texte de 
l’Unesco qui ferait explicitement référence à l’article 27 de la DUDH : « Seule l’Unesco pourrait être le cadre 
approprié à la rédaction d’un tel traité, faisant référence à l’article 27 de la DUDH qui dispose que toute 
personne a le droit de prendre part librement à la vie culturelle de la communauté, de jouir des arts et de 
participer aux progrès scientifiques et aux bienfaits qui en découlent nonobstant le droit à la protection de la 
propriété intellectuelle. » 
1711  K. Vasak, Revisiter la troisième génération des droits de l’homme, op. cit. note 1693, p. 1660 et s. 
1712  C’est aussi l’opinion de K. Drzewicki, rapportée par K. Baslar dans The Concept of the Common 
Heritage of Mankind in International Law, op. cit. note 1427 , p. 321, qui considérerait le droit au patrimoine 
commun de l’humanité « as a human right in its embryonic stage of developpement ». 
 - 439 - 
  
patrimoine commun de l’humanité par la DUGH aurait été de nature à donner consistance à ce 
droit de troisième génération en « gonflant » son objet. 
Pour ce faire, il nous faut d’abord rappeler qu’une résolution d’une organisation internationale 
ne peut, selon une analyse normativiste classique, produire d’effets juridiques et ne serait 
donc pas susceptible d’instituer un patrimoine commun de l’humanité (1). Mais il convient de 
rappeler également que ces normes dites de soft law peuvent éventuellement contribuer à la 
création du droit international  par exemple de la coutume  dont pourtant les éléments 
constitutifs n’auraient pas pu être réunis ici (2). Il n’en reste pas moins vrai qu’une telle 
déclaration, comme nous l’avons précédemment vu, n’est pas totalement dépourvue d’effets 
juridiques et à tout le moins d’une force morale qui aurait pu permettre de donner à la 
qualification du génome comme patrimoine commun de l’humanité une vigueur d’argument 
politique (3). 
 
1) Résolution sans valeur juridique ? 
 
La Déclaration universelle sur le génome humain est une résolution de la Conférence générale 
de l’Unesco1713 ; elle a certes été adoptée à l’unanimité et par acclamation par la 29e session 
de la Conférence générale. Elle a fait également l’objet, comme nous l’avons indiqué 
précédemment, d’une résolution de mise en œuvre par la 30e session de la Conférence 
générale de l’Unesco1714. Sa qualification juridique de résolution d’organisation internationale 
est cependant de nature à lui dénier toute force normative. 
La valeur juridique des résolutions des organisations internationales a fait l’objet de 
commentaires doctrinaux célèbres1715. A priori, ces actes n’ont pas d’effet normatif, mais il 
ressort des commentaires qu’une typologie de la juridicité des résolutions internationales 
peut1716 cependant être établie1717 selon l’objectif poursuivi par la résolution, les modalités 
                                                 
1713  Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’homme, Résolution adoptée sur le 
rapport de la Commission III à la 26e séance plénière, le 11 nov. 1997. Actes de la 29e conférence générale de 
l’Unesco, vol. 1, Résolutions, point 16, p. 42 et s. 
1714  Résolution 30 C/23, adoptée par la Conférence générale de l’Unesco à sa 30e session, le 16 nov. 1999. 
1715  Voir par exemple, J. Castaneda, Valeur juridique des résolutions des Nations unies, RCADI, 1970, 
t. CXXIX, p. 205-332, et R.-J. Dupuy, Cours général de droit international public, RCADI, 1979, t. IV, et 
particulièrement p. 169 et s., ainsi que P. de Visscher, « Valeur et autorité des actes des organisations 
internationales », in R.-J. Dupuy (dir.), Manuel sur les organisations internationales, Martinus Nijhoff 
Publishers, 1988, p. 307 et s. 
1716  Les auteurs s’accordent cependant sur le fait que la juridicité de la résolution s’examine au cas par cas 
et disposition par disposition. Voir P. de Visscher, « Valeur et autorité des actes des organisations 
internationales », op. cit. note 1715, p. 330 : « À propos de chaque déclaration de principes et de chacun des 
paragraphes de chacune d’elles, des opinions divergentes peuvent se manifester, et l’absence d’un organe 
habilité à constater erga omnes la portée des résolutions de l’Assemblée générale explique la perplexité de la 
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d’adoption1718 de la résolution et les pratiques subséquentes des États membres1719. Les 
résolutions destinées, par exemple, à constater une coutume internationale1720 ou les 
résolutions établissant des recommandations sont reconnues comme présentant une plus 
grande juridicité que les résolutions qui ne tendent qu’à émettre des vœux en laissant libres les 
États des moyens pour parvenir à leur réalisation. Les résolutions unanimement approuvées se 
voient, en outre, revêtir une plus grande force que celles approuvées à la majorité ou par 
consensus1721. 
Si l'on demeure dans une vision positiviste classique, les territoires et les ressources qui 
constituent un patrimoine commun de l’humanité ayant été institués comme tels aux termes de 
traités, l’institutionnalisation d’un patrimoine commun de l’humanité par le biais d’un texte 
résolutoire dépourvu de force obligatoire semble improbable, sauf à démontrer que ladite 
résolution viendrait constater une règle de droit international non-écrite en formation. 
                                                                                                                                                        
doctrine qui en vient nécessairement à reconnaître que « la valeur juridique des résolutions déclaratives admet 
(donc) une immense gamme de nuances » . Cf. J. Castaneda, Valeur juridique des résolutions des Nations unies, 
op. cit. note 1715, p. 320 : « Il n’existe pas de critères juridiques clairs, tangibles, qui délimitent avec précision 
les zones que marque un caractère obligatoire. Les situations estompées, intermédiaires, transitionnelles, les états 
de gestation, de “règles quasi juridiques” […] de certaines résolutions de l’Assemblée sont des concepts 
appropriés et dont on ne saurait se passer pour décrire fidèlement la réalité amorphe et mouvante de ce secteur du 
droit. » 
1717  Nous ne mentionnons pas ici les actes constituant des résolutions internes de caractère institutionnel ou 
fonctionnel. Voir P. de Visscher, « Valeur et autorité des actes des organisations internationales », op. cit. note 
1715, p. 319-323. 
1718  Voir au Journal du droit international, avr.-mai-juin 1977, no 2, p. 350 et s., la célèbre sentence 
arbitrale Texaco-Caliastic c/gouvernement libyen, dans une affaire de nationalisation de terrains pétroliers dont 
l’exploitation avait fait l’objet de contrats de de concession pétrolière préalable. L’arbitre unique prend position 
sur la valeur de résolutions de l’Assemblée générale de l’ONU pour trancher. Il indique que les conditions de 
vote de la résolution 1803 (XVII) sur les nationalisations sont de nature à refléter une « opinio juris communis » 
et donc refléter « l’état du droit coutumier existant en la matière ». « L'acquiescement en l’espèce d’une majorité 
d’États appartenant aux différents groupes représentatifs indique sans ambiguïté la reconnaissance universelle de 
règles incorporées, à savoir en ce qui concerne les nationalisations et l'indemnisation, l’utilisation des règles en 
vigueur dans l’État nationalisant, mais cela en conformité avec le droit international. » En revanche, l’arbitre 
juge les autres résolutions de l’AG de l’ONU invoquées, notamment la Charte des droits et des devoirs 
économiques des États comme ne reflétant pas un processus coutumier en raison, notamment de l’opposition de 
nombreux pays développés lors de son adoption. 
1719  Voir P.-M. Dupuy, Droit international public, op. cit. note 1389, p. 383 : « Un dernier critère, de 
caractère également procédural, est souvent relevé par la doctrine pour déterminer l’incidence virtuelle ou avérée 
d’une résolution sur l’évolution du droit international général : celui de l’instauration d’un mécanisme plus ou 
moins institutionnalisé du contrôle du “suivi” de la résolution par les États membres (“follow up machinery”) 
pouvant par exemple consister dans l’examen périodique des conditions de mise en œuvre des principes énoncés 
dans la résolution par un organe de l’organisation. » 
1720  Le constat, la fixation ou l’éclaircissement ou encore le mode de preuve de règles de droit international 
non-écrit semblent être le rôle de ces résolutions ; voir J. Castaneda, Valeur juridique des résolutions des Nations 
unies, op. cit. note 1715, p. 315. 
1721  Voir R.-J. Dupuy, Cours général de droit international public, op. cit. note 1715, p. 183-184 : 
« L’importance de la majorité n’est pas le seul élément à considérer. Elle doit être combinée avec les conditions 
de la procédure de vote et aussi le nombre et l’importance des États qui ont voté contre ou qui se sont abstenus. » 
L’auteur classe donc en premier les résolutions votées à l’unanimité, puis les résolutions votées à la majorité 
comprenant des États représentatifs, puis les résolutions adoptées par consensus et, enfin, les résolutions votées à 
la majorité, mais avec des États importants dans les votes contre ou avec de nombreuses abstentions. 
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2) Simple droit programmatoire ? 
 
En effet, la doctrine s’est attachée à démontrer le lien entre certaines résolutions d’organismes 
internationaux et le droit en formation, la lex feranda. L’expression « soft law » qui recoupe 
des réalités différentes1722 désignant soit le seuil de juridicité d’une norme soit le contenu plus 
ou moins juridique d’une norme, désigne également ce qui fut aussi appelé un droit 
« flou »1723, ou « mou »1724, « assourdi »1725, ou « droit vert » ou, plus justement dans le cas de 
la disposition disparue qui nous intéresse, un droit dit « programmatoire »1726, savoir un droit 
qui fixe des objectifs à atteindre et qui en l’absence d’une pratique des États propre à 
caractériser une coutume internationale cherche à en provoquer les conditions de création. 
On peut ainsi facilement étendre l’analyse effectuée par R.-J. Dupuy à propos des résolutions 
relatives à l’environnement, où « en présence des dangers que la dégradation de 
l’environnement fait courir à l’humanité, les résolutions prospectives, impuissantes à 
confirmer une coutume non encore fortifiée par la pratique, s’efforcent de susciter celle-
ci »1727 et où la soft law relevant de l’éthique plus que du pouvoir provoque la prise de 
conscience et élabore un « droit programme » que les pouvoirs des États non encore accordés 
ne peuvent doter de valeur juridique et obligatoire1728. 
En ce qui concerne la disposition disparue qui nous intéresse celle tendant à déclarer le 
génome humain patrimoine commun de l’humanité  ainsi que ses déclinaisons dans les 
                                                 
1722  Pour une critique de ce terme, voir R. Ida, « Formation des normes internationales dans un monde en 
mutation critique de la notion de soft law », in Mélanges M. Virailly, p. 333 et s. Voir G. Teboul, « Déclaration 
universelle sur le génome humain et normativité juridique », in La Vie, une énigme, op. cit. note 36, p. 147 et s. 
qui fait état de « la double ambivalence » de l’expression qui « doit être utilisée avec la plus extrême prudence ». 
L’auteur souligne ainsi le départ entre la soft law qui concerne l’instrumentum support de la norme et son 
negotium, son contenu. 
1723  Telle est l’expression de M. Delmas-Marty, Le Flou du droit, PUF, coll. « Les voies du droit », 1986 ; 
ce flou étant selon l’auteur un moyen d’adaptation du droit à la mondialisation du droit. 
1724  Voir C. Thibierge, Le Droit souple, réflexion sur les textures du droit, RTDC, 2003, p. 599 et s., sur ces 
qualifications de droit mou ou flou, à laquelle elle préfère l’appellation de « droit souple », et surtout pour le 
constat suivant lequel la soft law, née en droit international public, a envahi d’autres domaines du droit (le droit 
communautaire, le droit des affaires, le droit du travail et surtout le droit de l’environnement). 
1725  G. Abi-Saab, « Éloge du “droit assourdi”, quelques réflexions sur le rôle de la soft law en droit 
international contemporain », in Nouveaux Itinéraires du droit, hommage à François Rigaux, Bruylant, 1993, 
p. 59 et s. 
1726  Ces deux dernières expressions sont de R.-J. Dupuy, Cours général de droit international public, op. 
cit. note 1715, p. 176 : « (la notion de soft law) ne cesse de décontenancer le juriste : évocatrice certes de ce 
transit dans lequel se situent des normes dont le contenu reste imprécis et la portée vague, elle ne saurait trouver 
d’autre traduction en français que “droit mou” ou mieux “droit vert” pour exprimer la maturité insuffisante de la 
règle de droit ». Voir aussi, R.-J. Dupuy, « Droit déclaratoire et droit programmatoire : de la coutume sauvage à 
la soft law », in L’Élaboration du droit international public, colloque SFDI, Pedone, 1975. 
1727  Ibid. « Ainsi la soft law, pour réagir contre la barbarie du monde technologique et industriel, puise sa 
sagesse dans la science qui a dénoncé le péril ; elle est tout à la fois savante et alertante. » 
1728  Ibid.  
 - 442 - 
  
articles de la Déclaration tendant à mettre en place un régime du patrimoine commun de 
l’humanité, il nous semble clair qu’il s’agit de droit programmatoire, et qu’elle ne constatait 
pas de pratique des États, de sorte que, même en présence d’un courant de pensée favorable à 
cette déclaration1729 et qui ne suffit pas à caractériser l’opinio juris nécessaire à 
l’établissement d’une coutume internationale , la valeur juridique de cette partie de 
résolution d’organisme international n’aurait eu celle que de droit vert, en maturation, non-
contraignante pour les États membres. 
Peut-être une résolution de la 28e conférence générale de l’Unesco, qui avait été invoquée par 
le CIB pour justifier de la pleine qualification de patrimoine commun de l’humanité pour le 
génome humain, aurait pu contribuer à créer une convergence dans les résolutions de 
l’Unesco en la matière1730. Mais outre que la résolution 28/C 0.12 ne mentionne pas 
expressément le génome humain, de sérieuses réserves sur cette interprétation ont été 
formulées par un État lors du Comité d’experts gouvernementaux1731. 
À regarder du côté des modalités d’approbation, par surcroît, et en prenant comme principe 
que la Déclaration dans sa version comprenant la disposition disparue aurait été approuvée 
                                                 
1729  En France, nous avons déjà relevé la proposition émanant du rapport Sérusclat sur la qualification de 
patrimoine commun de l’humanité mais aussi celle du CCNE dans son avis no 27 en date du 2 déc. 1991, intitulé 
Avis sur la non-commercialisation du génome humain, p. 2, par lequel il qualifie les informations génétiques du 
génome humain de patrimoine commun de l’humanité et indique que des organisations internationales pourraient 
apporter leur concours à la protection de ce patrimoine. 
1730  Résolution de la 28e conférence générale 28 C 0.12, « Stratégie à moyen terme pour 1996-2001 », point 
6 : « La Conférence générale […] réaffirme, à cet égard, l'urgence de renforcer la solidarité morale de l'humanité 
pour assurer la sauvegarde du patrimoine qui lui est commun, naturel et culturel, matériel et immatériel, 
intellectuel et génétique (nous soulignons). Cette résolution qui figure au préambule de la Déclaration universelle 
sur le génome humain fut invoquée plusieurs fois par le CIB pour justifier de la qualification de patrimoine 
commun de l’humanité au génome humain. » Voir Genèse de la DUGH, p. 63 (6e réunion de la Commission 
juridique), où il est indiqué qu’avec cette résolution « la Conférence générale a considéré que le génome humain 
fait partie du patrimoine commun de l’humanité » et p. 101, où est clairement exprimée l’opinion de H. Gros 
Espiell, président de la Commission juridique du CIB, à l’occasion du mécanisme de suivi de la future 
Déclaration : « Au cours de son intervention, le président de la Commission juridique a tenu à rappeler que la 
Conférence générale de l’Unesco a, de fait, qualifié le génome humain de patrimoine commun, par sa résolution 
28 C/0.12 portant sur la stratégie à moyen terme pour 1996-2001 de l’organisation, adoptée à l’unanimité en 
1995. » 
1731  Voir Analyse des propositions présentées par les États sur l'avant-projet révisé de Déclaration 
universelle sur le génome humain et les droits de la personne humaine (20 déc. 1996), document Unesco BIO-
97/CONF.201/3 Add, 9 juin 1997, l’opinion de l’Allemagne, qui considère cette interprétation de la résolution 
28 C/0.12 comme erronée : « L’Allemagne est entièrement en désaccord avec l’opinion exprimée dans le 
document BIO-97/CONF.201/3, §39, selon laquelle la 28e session de la Conférence générale a déjà convenu 
d’étendre la notion de “patrimoine commun de l’humanité” au génome humain. Elle estime au contraire que les 
États membres auront toute latitude à la réunion du Comité d’experts gouvernementaux d’apprécier les termes de 
la Déclaration. » . L’Allemagne fut farouchement opposée à l’application de la notion de patrimoine commun de 
l’humanité au génome humain : 
 « La référence au patrimoine commun de l’humanité est ici impropre. Cette notion a été introduite tout 
d’abord en droit international dans le cadre du droit de la mer et de l’espace extra-atmosphérique, dans une 
optique clairement territoriale destinée à assurer l’exploitation convenable et le partage équitable de leurs 
ressources. L’Allemagne ne juge pas acceptable d’étendre cette notion à la protection des droits de la personne 
humaine, cette protection constituant un domaine d’application totalement différent et répondant à d’autres 
objectifs. Il s’ensuivrait une inévitable, quoique involontaire, confusion de définition et de fins. » 
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dans les mêmes conditions que la DUGH, alors la disposition résolutoire était certes sans 
force juridique contraignante, mais on aurait pu supposer que toute action non-conforme à ce 
principe aurait été entachée « d’un soupçon d’illégitimité »1732. L’action contraire d’un État 
est cependant ici très difficile à caractériser s’agissant d’une qualification qui dépend par 
nature d’une gestion trans-étatique. 
 
Cependant, en dépit même de ses conditions putatives d’adoption, il faut reconnaître qu’une 
telle qualification, corroborant non pas la pratique des États mais celles d’autres acteurs 
internationaux, tels les organisations non-gouvernementales ou encore les comités d’éthiques, 
reprise ensuite  et en dépit de la notion édulcorée et symbolique finalement adoptée par la 
DUGH  par des acteurs publics, comportait à tout le moins une force morale et un appui 
indéniable à des positions de nature politique. 
 
3) Simple force morale ou force juridique ? 
 
Un auteur constatait1733 que de plus en plus fréquemment, la notion de patrimoine commun de 
l’humanité était invoquée dans des textes sans juridicité. Le génome comme patrimoine 
commun de l’humanité aurait été une de ces dispositions. 
K. Baslar ne s’étonne pas quant à lui de cet état de fait, dans la mesure où il soutient que les 
sources du patrimoine commun de l’humanité sont à chercher au-delà de la volonté des États, 
dans toutes les manifestations de représentativité des « gens », le patrimoine commun de 
l’humanité devant par ailleurs être consacré comme droit de l’homme1734. 
 
Le rôle des organisations non-gouvernementales dans la formation du droit international est 
connu1735, et particulièrement en bioéthique1736. Il convient donc de rappeler ici que la 
                                                 
1732  Voir sur la légitimité conférée par le vote de la DUGH à l’unanimité G. Teboul, op. cit. note 36, p. 163. 
1733  D. Datonou, Du concept de patrimoine commun de l’humanité aux droits de l’humanité, étude 
historico-juridique du patrimoine commun de l’humanité en droit international, thèse citée note 1386. 
1734  K. Baslar, The Concept of Common Heritage of Mankind in International Law, op. cit. note 1427, 
p. 357 et s. Si on suit en effet son analyse novatrice, le concept de patrimoine commun de l’humanité pourrait 
non seulement faire l’objet d’une instauration par le biais des source traditionnelles du droit international, mais 
encore par l’intermédiaire de sources « alternatives », savoir les résolutions de l’Assemblée générale, voir le jus 
cogens ou même les positions des ONG : « The common heritage of mankind is, by its very nature, a concept 
transcending boundarires and requiring application in order to bind all states. The binding force of the common 
heritage of mankind should note be sought in the free will of states, as they are not the only entities that represent 
peoples. » 
1735  Le rôle des ONG aussi bien en matière de contrôle de l’application que de la violation des droits de 
l’homme est sans contestation possible, que l’on songe par exemple aux actions de la Ligue des droits de 
l’homme ou d’Amnesty International (voir P.-M. Dupuy et V. M. Bettati, Les ONG et le droit international, 
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proposition de qualification du génome humain comme patrimoine commun de l’humanité est 
le résultat conjugué des réflexions de l’Unesco1737, mais aussi d’organisations non-
gouvernementales, de scientifiques1738, d’opinions doctrinales, de rapports officiels et d’avis 
de comités d’éthique1739. On notera que ces opinions en faveur de la consécration de la 
qualification de patrimoine commun de l’humanité tendent à prendre position sur ou plutôt 
contre  la brevetabilité des séquences génétiques, la qualification promue étant d’abord 
destinée à partager les connaissances entre scientifiques. Les autres applications du régime du 
patrimoine commun de l’humanité  telles que dégagées par M. Bedjaoui et B.-M. 
Knoppers  relatives au principe de solidarité et donc à l’orientation des recherches ou au 
partage des bénéfices ne sont pas abordées. 
C’est aussi eu égard à la question de la brevetabilité que la reprise de la notion de patrimoine 
commun de l’humanité par différents acteurs publics1740 est effectuée, qu’ils soient 
parlementaires1741, membres d’un gouvernement1742 ou chefs d’États1743. Seule l’Assemblée 
                                                                                                                                                        
Economica, 1986), mais il est également essentiel à la formation du droit humanitaire ; voir par exemple le rôle 
de maturation qu’ont exercé les ONG en matière humanitaire dans l’adoption de la résolution de l’ONU du 
8 déc. 1988 43/131 relative à l’assistance humanitaire aux victimes de catastrophes naturelles. Voir P.-M. 
Dupuy, Droit international public, op. cit. note 1389, p 634. 
1736  L. Boisson de Chazournes et S. Maljean-Dubois, « Normes “parajuridiques” système concurrent ou 
complémentaire, le rôle des ONG internationales et de la soft law », in B. Feuillet-Le Mintier, Normativité et 
Biomédecine, Economica, 2003, p. 213 et s. Dans cet article, les auteurs mettent en valeur le rôle moteur, 
incitatif des ONG, notamment par les recommandations élaborées par la communauté scientifique dans la 
maturation du droit de soft law, voire du droit positif. Le rôle conjugué de la soft law des organisations 
internationales avec le travail des ONG est également souligné, ainsi que les emprunts ou les reprises de normes 
auxquels les unes et les autres procèdent. En résulte un véritable effet de « sédimentation » qui concoure à 
préciser la portée de certaines normes reprises, tel par exemple, et comme nous le verrons en titre III, le principe 
du consentement éclairé préalable à toute expérience scientifique sur un être humain. 
1737  Voir le discours de F. Mayor Le «s » dans l’Unesco, du 18 avr. 1989, cité note 72 , p. 5 : « Le génome 
humain est un patrimoine commun, et l’ensemble de l’humanité doit donc pouvoir s’en partager la 
connaissance. » 
1738  Voir nos développements titre I, chap. II, section 3, A) « un patrimoine scientifique à partager »; et la 
description des rôles du CIUS ou de groupements ad hoc de scientifiques (conférence de Valence de la fondation 
BBVA) et la déclaration de C. Auffray, lors du dépôt des transcrits de séquence génétiques à l’Unesco par 
l’association Généthon. 
1739  Sur tous ces points, voir nos développements « La dignité à la place du patrimoine commun de 
l’humanité », titre II, chap. I, section 2, §2 . 
1740  Nous ne pouvons ici établir un inventaire qui serait nécessairement incomplet des usages  postérieurs 
à l’adoption de la DUGH  de la notion de patrimoine commun de l’humanité appliquée au génome humain et 
employée dans le cadre du débat sur la brevetabilité des séquences de gènes humains. 
1741  Lors de la révision des lois dites de bioéthique du 29 juil. 1994, en France, le débat parlementaire fit 
souvent usage de la notion de patrimoine commun de l’humanité ; voir par exemple l’intervention du député 
Mme J. Fraysse, à la commission des affaires culturelles et sociales à l’Assemblée nationale, séance du 1er avr. 
2003 : « Il faut veiller à encadrer strictement la brevetabilité du vivant. Alors que la directive communautaire est 
pour le moins ambiguë sur ce point, la loi française se doit d’être beaucoup plus précise en posant des limites 
contraignantes dans la mesure où le génome appartient au patrimoine commun de l’humanité et ne peut pas être 
une propriété privée ou une marchandise. Ces principes doivent s’appliquer à l’humain mais aussi à l’animal et 
au végétal. » Voir aussi au Sénat, séance du 29 janv. 2003 au cours de laquelle le sénateur Chabroux reprochait à 
M. Mattei (alors ministre de la Santé) de retirer l’article 12 du projet voté sous la précédente législature tendant à 
s’opposer purement et simplement aux termes de l’article 5 de la directive 98/44/CE : « Vous proclamiez alors 
 - 445 - 
  
parlementaire du Conseil de l’Europe, qui dans sa recommandation no 1512 « Protection du 
génome humain par le Conseil de l’Europe » interprète le texte définitif de la DUGH comme 
consacrant la notion de patrimoine commun de l’humanité1744, procède à une déclinaison du 
régime en promouvant l’instauration, au niveau national et international, d’une autorité sur le 
génome humain et le partage des bénéfices. La recommandation va même jusqu’à proposer 
aux États membres  dans la droite ligne de sa doctrine antibrevetabilité du vivant1745 de 
« s’efforcer de modifier la loi sur les brevets » afin « d’arriver, au sein des forums 
                                                                                                                                                        
que le génome est un patrimoine commun de l’humanité » ; voir aussi, au cours de la même séance le sénateur 
Autain qui parle quant à lui de « programme commun de l’humanité » pour les gènes humains. Voir également le 
Rapport d’information no 3208 (A. Claeys rapporteur) en date du 21 juin 2001 de la mission d’information 
commune préparatoire au projet de loi de révision des « lois bioéthiques », p. 263, à propos de la question de la 
brevetabilité du vivant : « […] on peut déduire la nécessité de maintenir l’accès de tous aux données brutes du 
séquençage. Le génome humain est un patrimoine commun de l’humanité et les prétentions de certains de 
breveter les données brutes issues du séquençage sont irrecevables du point de vue éthique. Il importe qu’elles le 
soient aussi sur le plan juridique ». 
 On se souvient par ailleurs que les députés Wodarg et Mattei ont fondé leur action politique contre la 
directive partiellement sur la notion de patrimoine commun de l’humanité ; voir le texte de la pétition intitulée 
sos.humangenome, touche pas à mes gènes et qui s’oppose à la transposition de la directive en demandant un 
moratoire permettant sa renégociation. Le texte de la pétition indiquait notamment : « Considérant que le 
génome humain est un patrimoine commun de l’humanité (nous soulignons), je refuse l’appropriation des 
séquences géniques qu’induit la logique des brevets », et un peu plus loin : « Le corps humain, y compris ses 
gènes, n’est pas une marchandise. » 
1742  Déclaration de R.-G. Schwartzenberg, ministre de la Recherche, à l’occasion de l’annonce de 
l'achèvement de l’ébauche du séquençage du génome humain, le 26 juin 2000 : « Le génome humain appartient 
au patrimoine commun de l’humanité. Sa connaissance ne peut être l’apanage de certains : elle doit être notre 
bien à tous. » Lors du même évènement, voir aussi la déclaration du Premier ministre du Japon Yoshiro Mori : 
« Les résultats tirés de cette coopération internationale entre le Japon, les États-Unis et l’Europe sont un héritage 
commun de l’humanité », et de Jiang Zeming, président de la République populaire de Chine : « Les séquences 
du génome humain sont le patrimoine commun de l’humanité et devraient être source de richesses et de bienfaits 
pour tous les êtres humains. » Ces trois déclarations sont rapportées dans le document Unesco Vers un libre 
accès aux données sur le génome humain, SHS/ HPE/ CP,F-804/2, du 29 nov. 2000, p. 3. 
1743  Voir la déclaration commune des chefs d’États et de gouvernements des six pays ayant participé au 
décryptage : « Cela permettra des avancées révolutionnaires dans les sciences biomédicales et dans le bien-être 
de l’humanité […]. Nous accomplissons ainsi un progrès important pour la santé de tous les peuples de la planète 
dont le génome constitue le patrimoine commun. » Cette déclaration est commentée par J.-Y. Nau dans Le 
Monde en date du 16 avr. 2003 : « Six chefs d’États et de gouvernements annoncent la fin officielle du 
séquençage du génome humain ». 
1744  Recommandation 1512 (2001), « Protection du génome humain par le Conseil de l’Europe », adoptée 
par l’Assemblée le 25 avr.2001 (13e séance), §7 : « L’Assemblée estime que les résultats de ce remarquable 
effort de recherche  dans laquelle les États-Unis ont pris le pas sur l’Europe  doivent être mis à la disposition 
de tous, les informations génétiques étant le patrimoine commun de l’humanité, ainsi que l’énonce l’article 1er de 
la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’homme adoptée le 11 novembre 1997 à Paris 
dans le cadre de l’Unesco. » 
1745  Cette recommandation est dans la droite ligne des prises de position de l’Assemblée parlementaire 
contre la directive 98/44/CE (voir la recommandation 1468 intitulée « Biotechnologies » qui préconise en §6 
VII : « d’inviter les États membres de l’Union européenne à demander la renégociation de la directive 
98/44/CE ») et de la recommandation 1425 (1999) « Biotechnologie et propriété intellectuelle », adoptée le 
23 sept. 1999, qui, en son §10 stipule « […] que l’objectif de partager les avantages retirés de la valorisation des 
ressources génétiques […] n’implique pas nécessairement la détention d’un brevet, mais requiert un système 
équilibré pour la protection à la fois de la propriété intellectuelle et du patrimoine commun de l’humanité ». Le 
rapport dont est issue la recommandation 1512, intitulé également Protection du génome par le Conseil de 
l’Europe, document 8961 en date du 6 déc. 2000 (rapporteur M. V. Martelli), détaille davantage le rôle des 
autorités relatives au génome humain dont la création est proposée. Voir §20 ; il faut noter un rôle important en 
matière d’encadrement des recherches génétiques sur les individus. 
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internationaux, à une loi relative au patrimoine commun de l’humanité pour ce qui concerne 
la propriété des tissus et gènes humains »1746. 
Ces reprises1747 de la notion de patrimoine commun de l’humanité appliquée au génome 
humain tendent à conférer si ce n’est une valeur juridique putative à la résolution qui aurait 
été celle de la DUGH comprenant la disposition disparue, du moins à prouver un resserrement 
de la « texture »1748 de la norme  pourtant très « souple » (dans la mesure où même la DUGH 
ne l’a pas consacré)  qualifiant le génome humain de patrimoine commun de l’humanité. 
Il faut relever cependant la concentration de ces reprises sur la question de la brevetabilité des 
séquences génétiques, alors même que comme nous l’avons montré, elle n’était pas  pour le 
CIB  réglée par l’application de la notion de patrimoine commun de l’humanité, laquelle ne 
devait pas empêcher l’application des droits de propriété intellectuelle1749. 
 
On peut donc conclure que la qualification de patrimoine commun de l’humanité  entière ou 
tronquée, attribuée ou non à la DUGH  constitue un argument de nature plus politique1750 
                                                 
1746  Ibid. §11.VI. Le rôle de ces autorités relatives au Projet Génome Humain est de veiller au bon 
déroulement du processus de recherche du projet et de garantir la conformité des recherches avec les principes 
éthiques ainsi que l’information du « public européen ». 
1747  Voir pour une reprise doctrinale récente, M. P. Peis-Hitier, La protection de l'identité de l'être humain : 
contribution à l'étude des biodroits de l'homme, thèse , Limoges, 2004, p. 423 et s., qui envisage l’application de 
la notion à la fois pour la protection de l’identité de l’espèce humaine et pour contrer la directive 98/44/CE 
relative à la protection des inventions biotechnologiques. On notera que l’idée du partage des bénéfices n’est 
envisagée dans le raisonnement de l’auteur que sous l’angle du partage des résultats de la recherche ; même 
lorsqu’elle envisage la création d’une « institution chargée de gérer le génome de l’espèce humaine », il ne s’agit 
que d’empêcher « l’appropriation du génome de l’espèce » ou de vérifier « le respect par les États de l'identité 
génétique de l’espèce humaine ». 
1748  Voir C. Thibierge, Le Droit souple, réflexions sur la texture du droit, op. cit. note 1724 l’auteur 
présente une très intéressante analyse de ce qu’on peut appeler le droit souple, plaidant pour son classement dans 
la sphère du droit. Elle parvient à élaborer un classement de ces normes souples suivant une « échelle de densité 
normative » du droit; on peut classer la DUGH dans la catégorie la moins dense, présentant cependant une 
« forte influence sur les législations et un modèle d’orientation de l’action ». 
1749  Cf. supra, nos développements au sein du présent paragraphe « L’évacuation de la question de la 
brevetabilité par la liberté de la recherche scientifique », titre II, chap.II, section 2, §3  et l’opinion concordante 
de S. Paquerot, Le Statut des ressources vitales…, op. cit. note 1425, p. 191. L’auteur déplore que les 
déclinaisons du régime du patrimoine commun de l’humanité (le libre accès aux connaissances et la coopération 
et la solidarité internationale en vue d’un partage équitable des bénéfices) se trouvent finalement « encadrés » 
par les droits de propriété industrielle : « Si donc la Déclaration de l’Unesco a formellement reconnu 
l’importance des principes d’usage non-exclusif et de partage équitable des bénéfices, il reste que l’application 
de ces principes se trouve singulièrement limitée par le silence du texte sur l’enjeu de la brevetabilité. » 
1750  B.-M. Knoppers considère que la DUGH, en ne consacrant pas la notion de patrimoine commun de 
l’humanité pour le génome humain, faisait perdre l’occasion de constituer une force de nature politique dans le 
débat sur la brevetabilité des séquences. Nous trouvons cette « perte d’occasion » difficile à évaluer dans la 
mesure où la notion est tout de même évoquée ou brandie en dépit de sa non-reconnaissance. Dans la presse par 
ailleurs, il n’est pas rare que la DUGH soit présentée comme ayant déclaré le génome humain patrimoine 
commun de l’humanité. 
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mais aussi plus éthique1751 que juridique dans ce débat sur la brevetabilité des séquences de 
gènes, tendant  mais dans le flou de la soft law  à laisser du côté de l’accès public les 
données issues du séquençage. 
Il est en de même concernant l’apport qu’aurait pu constituer la pleine qualification à la 
théorie de la troisième génération des droits de l’homme, la qualification symbolique ne vient 
pas gonfler l’objet du droit de l’homme de troisième génération de propriété sur le patrimoine 
commun de l’humanité, mais il vient certainement renforcer l’horizon éthique qui préside à 
son élaboration en mettant en exergue l’universalité qui préside à la qualification  même 
symbolique1752. 
En tout état de cause, en deçà ou au-delà d’un seuil de juridicité, apport utile ou non à la 
troisième génération des droits de l’homme, la non-reconnaissance du génome comme 
patrimoine commun de l’humanité porte bien le masque de l’idéal déçu du CIB à trouver un 
statut juridique collectif du génome humain géré dans une optique solidaire. Il nous faut 
maintenant avoir un aperçu des solutions juridiques qui seraient susceptibles de retrouver cet 
idéal. 
 
 
§4 L’idéal retrouvé ? 
 
Même si la qualification juridique de patrimoine commun de l’humanité pour le génome 
humain n’est pas acquise, l’idéal de gestion commune, partageuse et solidaire, de l’ensemble 
immatériel de connaissances qu’il constitue demeure. Il n’est cependant pas spécifique au 
génome. La réintroduction d’une dimension éthique pour qualifier et gérer des biens dits 
« communs » ou « publics » prend la forme d’une lutte contre les règles classiques de la 
propriété intellectuelle ou la contestation des droits de propriété intellectuelle acquis. Ainsi, 
correctifs ou propositions relatives aux brevets sur les séquences de gène font-ils appel à ces 
                                                 
1751  Voir C. Thibierge, Le Droit souple, réflexion sur les textures du droit, op. cit. note 1724. Le droit 
souple serait un « vecteur d’éthique » : « Plus largement, le droit souple apparaît aussi comme une interface : 
alors que l’identification du droit au seul droit dur peut avoir tendance à enclore celui-ci sur lui-même, séparé par 
un fossé infranchissable d’un droit naturel inatteignable, le droit souple jette un pont vers le champ de l’éthique à 
laquelle il permet d’entrer en douceur dans l’espace juridique […]. Il nous donne enfin une version élargie d’un 
droit-guide, non plus seulement un droit qui impose mais aussi un droit qui conseille, qui oriente, qui inspire ; 
comme une invitation à vivre un rapport moins infantilisant, plus participatif et plus mature à l’autorité […]. »  
1752  Voir P. Meyer-Bisch, Le Corps des droits de l’homme, l’indivisibilité comme principe d’interprétation 
et de mise en œuvre des droits de l’homme, Presses universitaires de Fribourg, Suisse, 1992, p. 231 et s. 
« critique d’une troisième catégorie de droits de l’homme en formation » et p. 253 : « La troisième génération 
dans la genèse des droits de l’homme confère aux droits individuels une importance et une extension beaucoup 
plus grande, grâce à l’universalité qu’elle rend sensible dans chaque droit de l’homme. » 
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arguments tendant à englober le génome dans l’ensemble plus vaste du bien commun que 
constitue la santé ou des biens communs dits « informationnels », biens à différents égards 
reconnus comme « essentiels ». On retrouve donc, par petites touches, dans le tableau des 
régimes juridiques appliqués ou proposés pour le génome humain commun la silhouette de 
l’idéal perdu du CIB. On verra comment désormais ces régimes s’appliquent au génome 
collectif à la lumière de ces poussées éthiques soit correctives (a) soit réformatrices (b), 
tendant à restaurer l’idéal d’un génome humain patrimoine commun de l’humanité. 
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a) Les poussées correctives 
 
À partir de l’analyse économique de la connaissance, nous avions pu supposer que le génome 
humain, ensemble transtemporel et cumulatif des connaissances sur les génomes des humains, 
demeurerait ou tomberait idéalement dans le domaine public lorsqu’il reste à un stade 
précompétitif1753. Cette frontière qui ne correspond plus à celle délimitant la découverte de 
l’invention est par essence mobile, et vient se frotter aux règles classiques de la propriété 
intellectuelle. Ce stade précompétitif, correspondant à des connaissances de base, des 
connaissances « essentielles » qui doivent rester en système d’open science, est désormais 
reconnu et pratiqué. Il se décèle tout d’abord dans le durcissement des règles de brevetabilité 
en matière de séquence de gènes ou dans les procédures judiciaires engagées contre les titres 
trop larges ou trop tôt accordés (1), par les pratiques des détenteurs de brevets pour mettre en 
commun ces titres ainsi que des pratiques d’accès aux données scientifiques selon les mêmes 
règles que l’accès aux logiciels dits « libres » (2). On est même en droit de s’interroger sur 
l’application du droit de la concurrence aux données relatives au génome humain commun, 
suivant la théorie dite des « facilités essentielles » (3). 
 
1) Durcissement des critères de brevetabilité et actions contre les brevets 
 
Certains des effets néfastes1754 provoqués par des brevets sur les applications d’une séquence 
d’ADN, accordés, au début du Projet Génome Humain, sans réelle description de l’application 
industrielle et présentant de trop larges revendications, sont désormais susceptibles d’être 
corrigés. Les critères de brevetabilité au sein des offices de brevet se sont précisés et durcis. 
Des guidelines ont par exemple été rédigées par l’office américain des brevets (USPTO)1755 ; 
                                                 
1753  Voir supra, nos développements, présent chap., section 2, §2, « Un objet surprotégé ? ». 
1754  Pour ces effets concernant une certaine confiscation de la connaissance, la difficulté d’exploitation du 
génome surprotégé et les influences incontestables en matière de santé publique de la politique de licence des 
brevets sur les tests génétiques, voir nos développements supra, « Un objet surprotégé ? » . 
1755  Gouvernement fédéral, « US Patent Office Utility Examination Guidelines », Federal Register, vol. 66 
no 4, 5 janv. 2001. Voir Y. Joly, Le Génome comme outil de recherche, op. cit. note 1596, p. 104 : « Il y a 
quelques années, un des problèmes majeurs du système de brevet dans le domaine de la biotechnologie était la 
possibilité, pour les inventeurs, de breveter de larges séquences d’ADN sans avoir à déterminer d’usage précis. 
[…] Les applications imprécises ne sont maintenant plus recevables aux États-Unis en vertu des récentes lignes 
directrices émises par l’Office des brevets américains […]. En vertu de ces lignes directrices, les prétentions 
liées à l’utilité d’une invention doivent maintenant être crédibles, spécifiques et substantielles et les inventions 
ayant une utilité inconnue ou spéculative ne sont plus brevetables. » Voir aussi B. Rutz et S. Yeats, « The 
importance of being inventive », European Molecular Biology Organization (EMBO) reports, vol. 5, no 2, 
p. 119-123. Les auteurs sont salariés par l’OEB et s’emploient à démonter les critiques habituellement formulées 
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ces lignes directrices imposent un plus grand respect du critère d’utilité nécessaire à l’accord 
du titre en droit américain, imposant la description d’une application connue et crédible1756, 
l’harmonisation sur ce critère étant, d’après un rapport de l’OCDE, réalisée avec les offices 
européens et japonais1757. Ce durcissement des critères concerne au premier chef ce que l’on 
nomme dans une formule qui reste cependant indéfinie juridiquement les « outils de 
recherche »1758, savoir les inventions  dont il est difficile de déterminer précisément l’utilité 
immédiate  mais dont l’utilisation est indispensable à d’autres équipes de recherche et qui 
peuvent engendrer des droits à redevance sur les inventions subséquentes. Au sens le plus 
large, les outils de recherche englobent l’ensemble des ressources utilisées par les chercheurs 
dans le laboratoire, c’est-à-dire les lignées cellulaires, les anticorps monoclonaux, les réactifs, 
les modèles animaux, les facteurs de croissance, les bibliothèques de chimie combinatoire, les 
médicaments et leurs cibles, les clones et les outils de clonage, les méthodes, le matériel et les 
machines de laboratoire, les bases de données et les logiciels informatiques1759. Il nous semble 
                                                                                                                                                        
contre la brevetabilité des séquences de gènes : « The practice of the EPO to require an industrial application for 
a claimed biological sequence is in line with the current practice of the two other major patent offices in the 
world  the US Patent Office and the Japanes Patent Office. The US Patent Office recently adopted new 
guidelines that raised the bar on the utility and written description requirements for patenting DNA. » 
1756  Voir cependant les doutes émis sur l’application des mêmes critères relatifs à l’utilité de l’invention par 
les cours américaines qui seraient saisies par les demandeurs qui se seraient vu refuser l’octroi d’un brevet. R. 
Eisenberg, “Patenting genome research tools and the law”, C. R. Biologies 326, 2003, p. 1115-1120 et p. 1119 : 
« The current trend in the USPTO is toward a relatively strict standard, at least as applied to DNA sequences, but 
it is not clear whether the courts will back themp up if patent applicants appeal from rejections of their patent 
claims. » 
1757  Voir rapport de l’OCDE, Inventions génétiques, droits de propriété intellectuelle et pratiques d’octroi 
de licence, op. cit. note 1579 , p. 9 : « Dans la plupart des pays de l'OCDE, le statut juridique des brevets sur les 
gènes est en grande partie clarifié depuis la fin des années 1990. Aux États-Unis, par exemple, l'USPTO a décidé 
en 1998 que les fragments de gènes tels que les marqueurs de séquences exprimées (EST) étaient brevetables dès 
lors que la demande de brevet faisait état d'une fonction véritable. En 2001, il a publié des lignes directrices 
révisées sur l'examen des demandes de brevets (Revised Guidelines on the Examination of Patent Applications) 
qui spécifiaient que les demandes de brevets devaient établir “une utilité spécifique, substantielle et plausible”. 
[...] En 2001, l'Office japonais des brevets a publié des lignes directrices relatives à l'examen des demandes de 
brevet sur des inventions biologiques, ainsi que des exemples d'examen concernant des inventions liées à des 
fragments d'ADN, à un ADNc complet et à des polymorphismes nucléotidiques (SNP). Dans les faits, l'USPTO, 
l'OEB et l'OJB coopèrent et s'efforcent d'harmoniser leurs pratiques d'examen des demandes de brevet dans le 
domaine des biotechnologies, moyennant une commission trilatérale qui, en dernière analyse, contribue à 
rapprocher les pratiques dans leur ensemble. » Sur la question spécifique de la portée des brevets de produits, 
voir p. 26 du rapport. 
1758  Sur la difficulté de définition de l’outil de recherche doublée de l’inexistence d’une exception 
législative aux États-Unis et au Canada, voir Y. Joly, Le Génome comme outil de recherche, op. cit. note 1596, 
p. 95 et s. L’auteur cite une opinion dissidente jurisprudentielle américaine selon laquelle l’outil de recherche 
comme « un produit ou outil ayant pour fonction d’être utilisé lors de recherches subséquentes et dont l’étude (et 
non l’utilisation) seule pourrait bénéficier d’une exemption de recherche ». 
1759  Cette définition est donnée par le rapport de l’OCDE, Inventions génétiques, droits de propriété 
intellectuelle et pratiques d’octroi de licence, op. cit. note 1579. Elle est reprise du rapport des NIH sur la 
simplification de l'accès aux outils de recherche : NIH (1998), Report of the National Institutes of Health 
Working Group on Research Tools, 4 juin 1998. www.nih.gov/news/researchtools/index.htm (page consultée le 
27 avril 2008). 
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intéressant de relever que ces outils ne sont pas uniquement génomiques et que la réflexion 
qui tend à les faire échapper à la protection par des droits de propriété industrielle ou du 
moins d’en faciliter l’accès à un grand nombre de chercheurs se fond dans d’autres arguments 
relatifs aux biotechnologies en général1760. Le génome commun de l’homme, au sens où nous 
l’avons décrit, pourrait facilement être qualifié d’outil de recherche constitué par les 
connaissances de bases, à caractère précompétitif, sur les génomes humains dans une 
dimension transtemporelle. À notre connaissance cependant, l’outil de recherche n’a pas de 
définition juridique. 
 
Préalablement à la mise en œuvre de cette politique plus stricte dans l’octroi du brevet, ont été 
accordés des brevets qui perdurent à ce jour. Il faut toutefois rappeler le caractère temporaire 
du monopole d’exploitation conféré par le brevet. La délivrance ou l’extension de ces brevets 
sont par ailleurs susceptibles d’être contestés. Les oppositions formulées devant l’OEB aux 
brevets détenus par la société Myriad genetics et qui ont donné lieu à révocation totale ou 
partielle en Europe confirment le durcissement des critères susmentionnés1761. En effet, 
comme nous l’avons précédemment souligné, lesdits brevets ont été révoqués en raison de 
critères strictement juridiques relevant du droit de la propriété industrielle, savoir défaut de 
priorité et de nouveauté, défaut d’activité inventive et défaut d’application industrielle1762. En 
revanche, les arguments « éthiques » exposés par certains des opposants (comme Greenpeace 
par exemple) et portant sur la contradiction à l’ordre public et aux bonnes mœurs ou les effets 
négatifs du monopole de Myriad genetics n’ont pas été pris en compte1763. 
                                                 
1760  Voir le rapport du NIH Report of the National Institutes of Health Working Group on Research Tools 
précité qui ne mentionne aucunement une spécificité génomique en la matière, mais bien une spécificité du 
vivant, des biotechnologies. Le constat d’une grande difficulté pour les chercheurs, aussi bien techniquement que 
financièrement, d’accéder à ces outils de recherche aboutit à retarder la recherche et augmenter les coûts de 
recherche et aboutit aux recommandations du NIH tendant à favoriser un accès libre, ou facilité (par le biais de 
modèle de MTA (material transfert agreement) et de dissémination de guidelines aux laboratoires dont il finance 
totalement ou partiellement les recherches). Voir l’intitulé de la première recommandation : « NIH should 
promote free dissemination of research tools without legal agreements whenever possible, especially when the 
prospect of commercial gain is remote. » 
1761  Telle est l’opinion de F. Bellivier et C. Noiville, Contrats et vivant…, op. cit. note 1481, p. 221 et s., 
qui constatent également le changement sensible de politique d’attribution des offices de brevet suite à une 
politique trop libérale d’attribution : « Parce que les biotechnologies ont été d’emblée considérées comme un 
domaine pionnier et un levier pour la croissance économique, elles ont suscité une politique libérale d’attribution 
de brevets […]. » Voir d’autres décisions de la Division d’opposition de l’OEB citée par les auteurs note 539. 
1762  Voir M. Cassier et D. Stoppa-Lyonnet, « L’opposition contre les brevets de Myriad Genetics et leur 
révocation totale ou partielle en Europe : premiers enseignements », art. cité note1607. 
1763  Ibid. p. 3 : « La procédure d’opposition offre à quiconque la possibilité de contester la validité ou 
l’étendue d’un brevet au regard des critères de recevabilité ou d’exclusion à la brevetabilité codifiés par le droit 
européen, elle ne permet pas de juger de l’usage des brevets par leur propriétaire et de mettre en cause 
directement un monopole dû à l’existence d’un brevet. » C’est essentiellement la contravention à l’ordre public 
et aux bonnes mœurs qui permet de déployer une argumentation de nature éthique. Une autre opposition 
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L’effet de ces oppositions, qui nécessitent une vigilance et une mobilisation sans précédent 
des opposants et de leurs conseils, sont révélateurs, comme le soulignent Maurice Cassier et 
Dominique Stoppa-Lyonnet1764, de l’apparition d’un processus de régulation dans un domaine 
pourtant jusqu’ici particulièrement réservé aux sachants. Surtout, indiquent-ils justement, 
l’opposition « a montré que la relation vertueuse que l’on supposait entre l’attribution de 
brevets, l’innovation médicale et la santé publique, pouvait se gripper […] »1765. 
 
Resserrement des critères d’attribution des brevets, efforts pour rendre accessibles les « outils 
de recherche », opposition sur des brevets délivrés trop tôt et présentant des revendications 
trop larges sont les premières touches du tableau mettant en scène une certaine offensive 
contre les règles de la propriété intellectuelle lorsqu’elles conduisent à des abus et concourant 
à restaurer l’idéal d’une gestion si ce n’est solidaire, du moins renouant avec une certaine 
utilité sociale ; d’autres pratiques, qui tendent à « mettre en commun » des brevets ou à 
faciliter l’accès aux données scientifiques, vont un peu plus loin, complétant ce tableau. 
 
2) Mise en commun et libre accès 
 
Les communautés de brevets consistent, pour les détenteurs de titres portant, par exemple, sur 
une même technologie, en lieu et place d’agissements purement concurrentiels, à mettre en 
commun la gestion de leurs titres et à faciliter l’accès à la technologie ainsi brevetée, via une 
politique de licensing. Ces pratiques sont bien connues et se sont développées de longue 
date1766, mais leur application a été recommandée1767 et a trouvé un certain développement 
                                                                                                                                                        
examinée en procédure orale devant la division d’opposition de l’OEB le 29 juin 2005 relative au brevet EP 785 
216 détenu par Myriad genetics sur un autre gène des cancers du sein et de l’ovaire BRCA2, et qui a conclu au 
maintien du brevet sous la forme amendée du brevet revendiquant une mutation particulière à des familles juive 
ashkénazes a permis, selon toute probabilité, de déployer des arguments de type contravention à l’ordre public et 
aux bonnes mœurs. La décision devrait faire l’objet d’un appel des opposants. Voir le communiqué de l’OEB, 
http://www.european-patent-office.org/news/pressrel/2005_06_29_e.htm (page consultée le 27 avril 2008). 
1764  Ibid. p. 4, les auteurs indiquent que les décisions de l’OEB à l’encontre des brevets de Myriad 
soulignent la fragilité des titres accordés sur des brevets de séquence (sujets à de nombreuses erreurs de 
description) et le renforcement des critères de recevabilité de ce type de brevet. 
1765  Ibid. p. 4. 
1766  Les premières communautés de brevet répertoriées furent créées en matière de technologies relatives 
aux machines à coudre au milieu du XIXe siècle. Voir rapport de l’OCDE, Inventions génétiques, droits de 
propriété intellectuelle et pratiques d’octroi de licence, op. cit. note 1579 , p. 52 : « Selon ce système, les 
titulaires de brevets conservent leurs titres de propriété respectifs et concèdent aux autres parties des brevets non-
exclusifs, soit directement, soit par l’intermédiaire d’un organe administratif créé à cet effet. Certaines 
techniques anciennes – éléments de machines à coudre au milieu du XIXe siècle, avions durant la Première 
Guerre mondiale et éléments de postes de radio dans les années 1920 – ont été cédées selon ce système parfois 
avec l’aide des pouvoirs publics, parfois indépendamment. Toutefois, les communautés de brevets font l’objet 
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dans le domaine des biotechnologies1768. Elles restent par ailleurs souvent d’initiative privée, 
même si les pouvoirs publics sont parfois en mesure de les encourager. Il serait toutefois outré 
de considérer que ces communautés de brevet ont pour but essentiel d’apporter un correctif 
aux difficultés qui peuvent être engendrées par les droits de propriété intellectuelle ; ces 
communautés demeurent une solution du monde des affaires1769 et peuvent même avoir pour 
but de sauvegarder les droits de propriété intellectuelle. L’exemple de la licence MPEG 2 
proposée par MPEG LA, organisme privé qui regroupent les licences de plus de 796 brevets 
pour plates-formes technologiques, détenus par 24 concédants dans 57 pays, et qui vient de 
signer un protocole d’entente sur la protection de la propriété intellectuelle avec l’association 
de l’industrie audio chinoise1770  après que cette dernière avait menacé de développer une 
technologie concurrente  est, à cet égard, significatif1771. Ce type de mécanisme ne relaye pas 
en aval le travail d’offices de brevets en jugeant à nouveau de ce qui répondrait ou non aux 
critères de brevetabilité, il détermine puis détient les droits sur des brevets répondant à un 
critère non d’utilité, de nouveauté ou d’application industrielle, mais « d’essentialité »1772, 
                                                                                                                                                        
d’une enquête approfondie en vue d’y déceler d’éventuelles violations de la loi antitrust : elles doivent donc 
démontrer que leurs arrangements favorisent la concurrence. Elles présentent comme avantage qu’elles peuvent : 
1) contribuer à associer des techniques complémentaires, 2) réduire les coûts de transaction, 3) lever les 
blocages, 4) éviter de coûteuses procédures en contrefaçon et 5) favoriser la diffusion de la technologie. Mais il 
n’existe pas de précédent dans les sciences biologiques. » 
1767  Voir J. Clarke et al., Patent Pools: A Solution to the Problem of Access in Biotechnology Patents?, 
rapport de l'USPTO du 5 déc. 2000. Disponible sur le site de l’USPTO, 
http://www.uspto.gov/web/offices/pac/dapp/opla/patpoolcover.html. La recommandation d’appliquer ce système 
aux biotechnologies est sans ambiguïté (voir p. 11 dudit document) : « The use of patent pools in the 
biotechnology field could serve the interests of both the public and private industry, a win-win situation. The 
public would be served by having ready access with streamlined licensing conditions to a greater amount of 
proprietary subject matter. Patent holders would be served by greater access to licenses of proprietary subject 
matter of other patent holders, the generation of affordable pre-packaged patent “stacks” that could be easily 
licensed, and an additional revenue source for inventions that might not otherwise be developed. The end result 
is that patent pools, especially in the biotechnology area, can provide for greater innovation, parallel research and 
development, removal of patent bottlenecks, and faster product development. » 
1768  Voir pour des exemples F. Bellivier et C. Noiville, Contrats et vivant..., op. cit. note 1481, p. 230-231. 
1769  Voir l’article « Le MPEG LA personne morale de droit américain est le leader mondial des licences de 
brevet multiservices pour plates-formes technologiques », dans Les Échos du 22 sept. 2004, « le MPEG LA 
caisse enregistreuse mondiale de la vidéo numérique » indiquant, notamment, que la société était florissante car 
elle récolte 2,5 dollars pour chaque lecteur de DVD vendu dont elle reverse 90 % aux détenteurs des brevets.  
1770  Voir « MPEG LA signe un protocole d’entente sur la protection de la propriété intellectuelle avec des 
partenaires chinois », dépêche Business Wire, 2 mai 2005, http://fr.biz.yahoo.com/02052006/240/mpeg-la-signe-
un-protocole-dentente-sur -la-protection-de.htm 
1771  « Ces licences (MPEG-2) permettent aux utilisateurs d’acquérir auprès de nombreux détenteurs de 
brevets les droits de brevet nécessaires à une norme ou à une plate-forme technologique particulière, en une 
seule transaction, sans négociations multiples pour des licences séparées. » L’accord mentionné avec l’industrie 
chinoise fait suite à la menace de cette dernière de développer une autre technologie équivalente et 
concurrentielle. Les services de MPEG LA comprennent également la surveillance relative à la législation sur la 
concurrence. Le système prévoit la répartition d’un taux de redevance égal pour les détenteurs des brevets (le 
nombre d’utilisateur engendre davantage de redevances). MPEG LA diffuse également des modèles de licence 
qui tendent à normaliser ce type de technologie. 
1772  Voir le site de MPEG LA LLC, http://www.mpegla.com/m2/m2-essentiality.cfm, sur la méthode de 
détermination des brevets « essentiels ». 
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savoir de son caractère incontournable. Si des mécanismes correctifs sont mis en place, 
destinés à faciliter le licensing et l’innovation, ils le sont donc par ricochet1773. L’idée est 
différente de celle de la création de « chambres de compensation » (clearing house), dont le 
mécanisme a pu être recommandé 1774 et qui ont une vocation réellement régulatrice. 
 
Une autre pratique franchit une étape supplémentaire non plus seulement dans la mise en 
commun de droits de propriété intellectuelle mais dans le placement volontaire dans le 
domaine public d’informations ou de données, ou dans leur partage. Ces pratiques sont celles 
des consortiums créés dans le cadre de recherches de grande ampleur. Nous avons déjà décrit 
la politique dite « principe des Bermudes »1775 adoptée par le consortium public du Projet 
Génome Humain et qui consiste à placer les données brutes du décryptage dans des bases de 
données publiques dans les 24 heures1776. Mais s’est également constitué un autre modèle 
transposé de celui dit du « logiciel libre ». Le principe est ici non de nier tout droit de 
propriété intellectuelle mais d’assurer l’accès à des connaissances de base  les codes sources 
du logiciel ou les données des décryptage  à l’effet qu’elles constituent un appui pour 
l’innovation future. C’est au moyen d’une licence que sont mis en pratique ces principes de 
                                                 
1773  Voir cependant la communication de MPEG 2 LA sur son site Internet http ://www.mpegla.com 
 puis « MPEG-2 », puis « introduction » qui emploie un vocabulaire orienté vers un discours de justice 
sociale : « MPEG LA’s MPEG-2 Patent Portefolio License provides fair, reasonnable, nondiscrimnaitory (nous 
soulignons) access to essential MPEG-2 Video and Systems patents owned by many patent holders as an 
alternative to negotiating separate licenses […]. MPEG LA’s goal is to provide worldwide access to as much 
MPEG-2 essential intellectual property as possible. » 
1774  Voir pour une recommandation française A. Claeys, Les Conséquences des modes d’appropriation du 
vivant sur les plans économique, juridique et éthique, rapport de l’OPECST précité note 531, p. 119, 
recommandation no 3 : « Engager une étude de faisabilité de la création d’un système de gestion collective de la 
propriété intellectuelle en matière de santé humaine. Ce système devrait s’inspirer des résultats de l’étude 
entreprise en matière de gestion collective de la propriété intellectuelle dans les biotechnologies végétales. Il 
devrait pouvoir, à terme, être étendu au niveau européen. » L’auteur fait référence à un système de chambre de 
compensation mis en place, en matière de biotechnologies végétales entre trente universités américaines pour 
définir des règles communes en matière de propriété intellectuelle. Voir F. Bellivier et C. Noiville, Contrats et 
vivant..., op. cit. note 1481, p. 231, qui donnent davantage de précisions sur cette initiative, dénommée PIPRA 
(Public Initiative for Intellectual Property Resource for Agriculture). 
1775  Voir nos développements supra, titre I, chap. I, section 2 : « Guerre et paix au royaume des génomes : 
appropriation des connaissances et déclaration d’achèvement ». 
1776  Voir le résumé de ces principes adoptés lors d’un congrès s’étant tenu aux Bermudes du 25 au 28 fév. 
1996 sur le site de la fondation Wellcome Trust, un des principaux financeurs du projet HGP 
http://www.gene.ucl.ac.uk/hugo/bermuda.htm ; les principes laissent transparaître l’idéal de l’open science 
comme porteur de bénéfices pour la société tout entière : « Primary Genomic Sequence Should be in the public 
Domain :It was agreed that all human genomic sequence information, generated by centres funded for large-
scale human sequencing, should be freely available and in the public domain in order to encourage research and 
development and to maximise its benefit to society. Primary Genomic Sequence Should be Rapidly Released : 
 Sequence assemblies should be released as soon as possible ; in some centers, assemblies of great than1 kb 
would be released automatically on a daily basis. Finished annotated sequence should be submitted immediately 
to the public database. It was agreed that these principles should apply for all human genomic sequence 
generated by large-scale sequencing centres, funded for the public good, in order to prevent such centres 
establishing a privileged position in the exploitation and control of human sequence information. » 
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libre accès, le licencié s’engageant lui-même à laisser l’accès aux mêmes outils dans les 
mêmes conditions. L’exemple le plus connu de transposition de ce modèle du logiciel libre en 
matière de génomique est celui de la licence d’accès aux données du projet HapMap1777 qui 
décrypte les polymorphismes du génome humain. D’autres politiques d’accès aux données 
existent, certaines proposent un accès différé1778 ; d’autres encore ne permettent qu’un accès 
réservé. La transposition dans le domaine du vivant de la licence utilisée pour le logiciel libre 
traduit certainement la philosophie open science1779 qui serait ainsi mise en pratique par 
lesdits consortiums1780. Cependant, lesdites licences n’empêchent nullement le brevetage des 
                                                 
1777  Sur le projet HapMap, voir nos développements titre I, chap.I, section 1 « identité du nombre de 
polymorphismes » ; le projet international HapMap (Haplotype Map), lancé en oct. 2002, vise à établir une carte 
haplotype du génome humain qui décrira les variations les plus courantes dans la séquence de l’ADN humain. 
Un consortium international met en œuvre les recherches à partir d’échantillons d’ADN provenant de 270 
individus issus de groupe géographiques et ethniques différents. Une fois la carte établie, il sera plus aisé de 
déterminer si un individu dont le génome possède une région polymorphe précise est prédisposé à développer 
une pathologie ou est spécifiquement protégé contre elle. 
 Sur les participants au projet qui réunit organismes de recherche publique, fondations privées et 
compagnies pharmaceutiques, aux États-Unis, Royaume-Uni, Japon, Nigeria et Chine, voir le site officiel du 
projet HapMap, http://www.hapmap.org/groups.html 
1778  Voir par exemple la politique de diffusion des données engendrées par le programme Cardiogenomics, 
réunissant principalement des chercheurs des universités d’Harvard et de Boston dont le but est de relier gènes 
aux fonctionnements et aux dysfonctionnement et aux anomalies structurelles du système cardio-vasculaire. 
http://cardiogenomics.med.harvard.edu/groups/main/p.s/distribution_policy.html (p. consultée le 16 août 2006) ; 
la diffusion des données est variable selon les objets de recherche concernés (30 jours pour les candidats SNP 
après qu’ils auront été validés, 60 jours pour la reconstitution des données haplotypes). Les modèles animaux 
sont en revanche accessibles « commercialement ». 
1779  Voir le document politique de diffusion des données, disponible sur le site officiel du projet HapMap, 
qui se situe résolument dans une optique d’open science et fait mention des conditions imposées par la licence 
que tout téléchargeur doit souscrire dans le seul but de ne pas restreindre l’accès desdites données à d’autres 
chercheurs téléchargeurs. Les clauses de la licence du projet HapMap s’inspirent à dessein du modèle de licence 
bien connu dans le domaine du logiciel libre appelée « licence publique générale GNU », élaborée par la Free 
Software Foundation. Voir en introduction de la licence sur le site de la Free Software Foundation 
http://www.gnu.org/copyleft/gpl.html, son credo : « The licenses for most software are designed to take away 
your freedom to share and change it. By contrast, the GNU General Public License is intended to guarantee your 
freedom to share and change free software to make sure the software is free for all its users. This General Public 
License applies to most of the Free Software Foundation's software and to any other program whose authors 
commit to using it. (Some other Free Software Foundation software is covered by the GNU Lesser General 
Public License instead.) You can apply it to your programs, too. » 
 « Les licences de la plupart des logiciels sont conçues pour vous enlever toute liberté de les partager et 
de les modifier. A contrario, la licence publique générale est destinée à garantir votre liberté de partager et de 
modifier les logiciels libres, et à assurer que ces logiciels sont libres pour tout utilisateur. » 
1780  Pour d’autres exemples, voir le projet « Ensembl », http://www.ensembl.org/info/about/disclaimer.html 
qui réunit depuis le début du décryptage des chercheurs de l’EMBL (European Molecular Biology Laboratory) et 
de l’EBI (European Bioinformatic Institute) et du Sanger Institute (tous organismes sans but lucratif) et de la 
Fondation Wellcome Trust (qui est l’organisme principal financeur) pour développer un système de logiciel qui 
produit des annotations automatiques de génomes de certains eucaryotes. 
 « This site provides free access to all the data and software from the Ensembl project. Access to all the 
data produced by the project, and to the software used to analyse and present it, is provided free and without 
constraints. Some data and software may be subject to third-party constraints. » 
 La politique d’accès aux données et aux outils informatiques est soumise également à souscription de 
licence qui s’apparente cette fois à la licence « apache », également créée par la Free Foftware Foundation et qui 
succède à la licence GNU. 
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inventions qui seraient engendrées à partir de ces données 1781dès l’instant où elles 
n’empêchent pas l’accès libre à d’autres utilisateurs desdites données1782. Elles laissent dans le 
domaine public les données de base, lesquelles une fois complétées par d’autres recherches 
pourront permettre de breveter une invention1783. On peut donc dire avec F. Bellivier et C. 
Noiville 1784 que « la vitrine juridico-politique de certains projets génome s’effrite ainsi en 
même temps que les résultats engrangés se rapprochent des applications et acquièrent une 
valeur opérationnelle croissante. Autant le mécanisme ouvert fonctionne relativement bien 
dans le champ purement cognitif, autant il se révèle en lui-même inadéquat au fur et à mesure 
que les questions en jeu deviennent plus stratégiques »1785. 
                                                 
1781  Ibid., à propos des logiciels en préambule : « Finally, any free program is threatened constantly by 
software patents. We wish to avoid the danger that redistributors of a free program will individually obtain 
patent licenses, in effect making the program proprietary. To prevent this, we have made it clear that any patent 
must be licensed for everyone's free use or not licensed at all. » 
1782  Voir sur le site HapMap le document L’Utilisation et la publication des données de HapMap : « Le but 
principal du projet international HapMap […] est de développer et de publier une analyse globale des patrons de 
polymorphisme et de déséquilibre de liaison et d'utiliser cette information pour guider le choix de SNPs 
marqueurs à travers le génome humain. Comme il est maintenant pratique courante en recherche génomique à 
grande échelle de rendre les données publiques dès que possible, le Consortium international HapMap suit cette 
politique, en prévoyant que les données seront utiles pour beaucoup de chercheurs. […]. Par conséquent, le 
Consortium reconnaît que les données sont à la disposition de tous les utilisateurs et dans n’importe quel but. » 
 Voir cependant le document Politique de diffusion des données qui expose les raisons de l’utilisation de 
la licence : « Avant même que les régions chromosomiques aient été analysées assez exhaustivement pour 
identifier les haplotypes, les données sur les génotypes individuels seront publiées dans le cadre d’une politique 
d’accès aux données imposant un minimum de contraintes. Par voie de licence d’adhésion par cliquage via 
Internet, les utilisateurs devront accepter de ne pas restreindre l’accès aux données par des tiers et de ne partager 
les données que sur le fondement des conditions de la licence. Les chercheurs et leurs employés, en cliquant sur 
le bouton “J’accepte”, s’engageront à respecter les conditions de la licence. Cette restriction d’utilisation des 
données HapMap a été conçue dans le seul but de faire en sorte que les données continueront d’être accessibles à 
tous les chercheurs. Au terme du projet, prévu vers la fin de 2005, toutes les données qui n’ont pas été 
entièrement publiées seront rendues publiques dans la base de données publique d’ADN. » 
1783  Ibid. : « Les participants au projet sont d’avis qu’on ne devrait pas accorder de brevets pour des SNP ou 
des haplotypes ne présentant pas une “utilité spécifique” démontrée, telle que définie dans les lois sur les brevets. 
Cependant, si une telle utilité spécifique peut être démontrée pour un SNP ou un haplotype, toute organisation, 
qu’elle soit associée ou non au projet, ne devrait pas avoir le droit de demander de brevet si celui-ci compromet 
l’accès aux données du projet des autres organisations. Le projet ne comprend aucune étude visant à associer des 
variations génétiques à des caractéristiques significatives sur le plan médical. Par conséquent, toute découverte 
potentiellement brevetable ne peut être réalisée qu’en menant des recherches additionnelles indépendantes du 
projet HapMap. Les participants au projet ont consenti à ne pas utiliser les données HapMap pour d’autres 
travaux dans leurs laboratoires avant que les données ne soient publiées. Les participants au projet ont accès aux 
données HapMap aux mêmes conditions que tous les autres utilisateurs. » 
1784  F. Bellivier et C. Noiville, Contrats et vivants..., op. cit. note 1481, p. 191. 
1785  Ainsi le projet « Décrypthon », fondé en 2001 par l’Association française contre les myopathies et 
IBM, destiné à engendrer des données relatives à la structure du protéome grâce à la puissance ajoutée 
d’ordinateurs de particuliers, adopta dans une première étape une politique de diffusion publique des données en 
mettant à la disposition de quiconque sur des sites publics (Infobiogen, IGBMC) quelque 550 000 protéines 
cartographiées. Le nouveau programme Décrypthon lancé en mars 2005 auquel s’est joint le CNRS n’affiche 
plus une telle politique d’accès aux données, mais procède par financement de projets bioinformatiques, dont on 
peut penser qu’ils engendreront des inventions protégées. Voir le site de Décrypthon : 
http://www.decrypthon.fr/ewb_p.s/d/decrypthon20012002.php (1er Décrypthon); 
http://www.decrypthon.fr/ewb_p.s/d/decrypthon_2005.php (programme actuel). 
 Toujours en matière de protéomique, HUPO (Human Proteome Organization) annonçait au début de sa 
création vouloir suivre les principes des Bermudes (voir la déclaration d’intention d’un de ces projets HUPO 
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3) Le génome comme « facilité essentielle » ? 
 
Enfin, il est permis d’extrapoler l’application de la théorie, principalement jurisprudentielle, 
dite des « facilités essentielles » au domaine du génome humain. Cette théorie issue du droit 
de la concurrence1786 vient également s’opposer à l’exercice plein et entier de l’exclusivité 
inhérente aux droits de propriété intellectuelle en imposant à son détenteur de concéder une 
licence ou un droit d’accès1787. L’idée corrective est ici celle selon laquelle la création ou 
l’invention protégée est indispensable au développement de l’activité d’un acteur 
économique. Les décisions jurisprudentielles qui imposent l’accès à des logiciels1788, des 
                                                                                                                                                        
Liver Proteome Project qui énonce dans un document des 17 18 juil. 2003, Recommandation for an action plan, 
au paragr. « Data capture, analysis and Sharing » : « To avoid project delays due to data access discussions, clear 
data release policies need to be defined and to be reconciled with intellectual property issues prior to the start of 
the project. The Bermuda principles used in the Human Genome Project might serve as an example for the 
successful definition of data release policies. ») 
1786  Voir à ce sujet le dossier « Droit de la concurrence et droit d’auteur », Actualité du droit de 
l’information, no 55, fév. 2005, disponible en ligne 
http://www.adbs.fr/site/publications/droit_info/adi/adi55.php#dossier. 
 La théorie des « facilités essentielles » provient du droit américain de l'antitrust et est utilisée en Europe 
à partir des années 1980. Elle repose sur le principe suivant : « Quand l'accès à une ressource est essentiel pour 
pouvoir opérer sur un marché, le propriétaire de cette facilité peut, dans certaines circonstances, être obligé de le 
garantir aux opérateurs. » Cette théorie appelée aussi « infrastructures essentielles » fait l’objet d’une 
jurisprudence établie en droit communautaire et reposant sur l’article 82 du Traité, où elle connaît un meilleur 
succès qu’aux États-Unis, où un arrêt récent de la Cour suprême (arrêt Trinko) est considéré comme remettant en 
cause la théorie. Voir à ce sujet et sur les disparités entre les autorités de concurrence des différents États 
membres Latham & Walkins, « Facilités essentielles : une doctrine en mal de limites ? », Antitrust and 
Competition Practice, Client Alert, no 470, 5 août 2005.  
1787  Non sans provoquer des craintes quant à la pérennité des investissements consentis par les entreprises 
dans le cadre de la création puis de la protection de ces créations ou inventions. Voir N. Binctin, Le Capital 
intellectuel, thèse, Paris II, 2005, §113 : « L’accès d’un concurrent aux biens intellectuels sans en avoir supporté 
les charges de création est un facteur de trouble qui peut, par exemple, porter atteinte aux projections de retour 
sur investissement, ou à la volonté de maîtriser le rythme de mise sur le marché. » Il ne faudrait toutefois point 
s’étonner de cet état de fait dans la mesure où, comme le souligne F. Siiriainen dans « L’appropriation de 
l’information... », op. cit. note 1566, p. 154, la protection par propriété intellectuelle des bases de données est 
subversive : « On revendique une protection sur le contenu qui ne se justifie pas par un rapport à la forme, et au 
prix d’un dévoiement de la condition d’originalité. On ne peut alors s’étonner que le droit de la concurrence […] 
vienne “corriger” l’effet du droit d’auteur. » 
1788  Telle la célèbre affaire ayant opposé les MLP (Messageries lyonnaise de presse contre les NMPP 
(Nouvelles Messageries de la presse parisienne) à propos du logiciel « Presse 2000 » ; une première décision du 
Conseil de la concurrence (Déc. no 03-MC-04 du 22 déc. 2003) avait considéré ce logiciel comme une « facilité 
essentielle » caractérisant un abus de position dominante au sens de l’article L-420-1 du code du commerce et 
ordonnant des mesures conservatoires donnant aux MLP « un accès direct au tronc commun du logiciel Presse 
2000 en mettant en place – pour chaque dépôt qui le souhaiterait […] – un transfert automatique de fichiers entre 
le système informatique des MLP et Presse 2000 ». Cette décision fut confirmée par un arrêt de la cour d’appel 
de Paris du 12 fév. 2004, lequel fut cependant cassé par un arrêt de la Cour de cassation en date du 12 juil. 2005, 
chambre commerciale, Bull 2005 IV, no 163, p. 174, au motif qu’il n’avait pas été tiré les conséquences légales 
du fait que ledit « tronc commun » n’était pas indispensable. En l’état de cette jurisprudence, un logiciel peut 
donc être reconnu comme infrastructure essentielle en France à condition de la réunion de deux critères 
cumulatifs : « s’il est prouvé qu’il est impossible de concevoir matériellement et financièrement un logiciel 
équivalent et si l’accès au logiciel est indispensable à l’exercice de l’activité en cause ». Voir à ce sujet, 
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bases de données1789 voire à des médicaments1790, tous protégés par un droit de propriété 
intellectuelle, dressent le constat d’un abus de position dominante dans une activité où 
l’œuvre ou l’invention protégée sont « essentielles » pour exercer l’activité économique et 
trop coûteux à recréer ou réinventer. Suivant les critères de la jurisprudence communautaire, 
le refus de laisser accéder à une facilité essentielle constitue un abus de position dominante au 
sens de l’article 82 CE, si le refus opposé concerne une entreprise qui souhaitait offrir un 
service nouveau1791 que le titulaire des droits de propriété intellectuelle n’offre pas, si le refus 
n’est pas motivé par des considérations objectives, ou si le refus réserve au titulaire du droit 
de propriété intellectuelle un marché excluant toute concurrence1792. 
Nous avons indiqué que nous ne suivions pas l’idée suivant laquelle, puisqu’il n’existerait 
« qu’un seul génome », toute séquence génique serait incontournable1793. La jurisprudence des 
facilités essentielles pourrait-elle néanmoins s’appliquer au génome humain ensemble 
cumulatif des connaissances précompétitives sur les génomes des hommes, dans la mesure où 
lesdites connaissances sur ces génomes seraient l’exclusivité de détenteurs de droits de 
propriété intellectuelle et où, dans leur ensemble, les données rassemblant ces connaissances 
seraient incontournables ou trop coûteuses et complexes à reproduire ? On mesure cependant 
                                                                                                                                                        
notamment, R. Hardouin, « La maintenance de logiciel à l’épreuve de la théorie des facilités essentielles : quand 
le droit d’auteur tue le droit d’auteur », juriscom.net, 24 fév. 2005. 
1789  Affaire IMS Health GmbH &Co..OHG contre NDC Health Gmbh&Co.KG, arrêt de la cinquième 
chambre de la CJCE du 29 avr. 2004, affaire C-418/01 (recueil I-5039) ; il s’agissait ici d’un abus de position 
dominante, suivant l’article 82 CE, à propos du refus d’accorder une licence d’utilisation d’une structure 
modulaire utilisée pour la fourniture de données sur les ventes régionales de produits pharmaceutiques dans un 
État membre. 
1790  Décision de l’Autorité italienne de la concurrence du 15 juin 2005, affaire no A364, Merck-Principi 
Attivi, commentée dans, Latham & Walkins, « Facilités essentielles : une doctrine en mal de limites ? », art. cité 
note 1788. Merck, qui disposait jusqu’en 2006 en Italie d’un brevet sur un principe actif composant un 
antibiotique, avait refusé d’accorder une licence au fabricant italien de produits pharmaceutiques (Dofbar). Saisie 
par Dofbar, l’Autorité italienne de la concurrence a ordonné une mesure provisoire consistant pour Merck a 
accorder une licence à Dofbar sur demande de ce dernier ; elle a considéré que le brevet détenu par Merck 
constituait une « facilité essentielle » en raison du fait qu’il n’existait pas d’alternative à ce principe actif, et que 
la fabrication hors d’Italie par le fabricant italien aurait entraîné des coûts trop importants. 
1791  Ce critère est issu des affaires Magill, TPICE 10 juil. 1991, RTE affaire T-69/89, REC II -485 et CJCE, 
6 avr. 1995 RTE, affaires jointes, C-241 et 242 P Rec 1995 I-743 : voir dossier « Droit de la concurrence et droit 
d’auteur », Actualité du droit de l’information, no 55, fév. 2005, disponible en ligne 
http://www.adbs.fr/site/publications/droit_info/adi/adi55.php#dossier. 
 « Trois chaînes de télévision publient chacune un guide de leurs programmes dont la liste est protégée 
par le copyright et le transmettent aux journaux qui bénéficient d'une licence gratuite. Magill, éditeur non 
licencié, ayant décidé de lancer un magazine présentant les programmes de ces trois chaînes, a été accusé d'avoir 
violé le droit d'auteur. Le refus d'accorder une licence a été interprété par la CJCE comme un abus de position 
dominante car il n'y avait pas de substitut possible à cette grille de programmes et qu'il a pour conséquence de 
priver les consommateurs d'un produit qui rencontrait une demande. » 
1792  Ces critères résultent de l’arrêt Affaire IMS Health GmbH &Co. OHG contre NDC Health 
Gmbh&Co.KG, arrêt de la cinquième chambre de la CJCE du 29 avr. 2004, qui confirmait les arrêts Magill. 
1793  Cf. nos développements supra même chapitre, section 2,§2 « d’un objet fini à un objet vivant ». Voir B. 
Rutz et S. Yeats, « The importance of being inventive », op. cit. note 1755. Du reste ne pourrait-on pas dire la 
même chose d’une invention reposant sur toute invention pharmaceutique, « la plupart des médicaments reposant 
sur un nombre limité de composés » ? 
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la difficulté d’une telle extrapolation d’une théorie du droit de la concurrence ; quels seraient 
les acteurs économiques qui pourraient  et à l’encontre de quel titulaire de droits de propriété 
intellectuelle  intenter une action au cours de laquelle ils invoqueraient l’essentialité de 
l’ensemble du génome humain commun ? Dans la mesure cependant où, comme on l’a vu, les 
connaissances brutes font l’objet de dépôt dans des bases de données publiques accessibles à 
tous, on pourrait imaginer qu’un refus de licence ou le paiement d’un prix trop élevé pour 
l’accès à ces données dont on démontrerait sans peine le caractère « essentiel » via l’énoncé 
du coût énorme que représenterait leur reconstitution pourrait donner lieu à l’application de la 
théorie des facilités essentielles. À cet égard, il convient de noter qu’en droit français, la 
théorie des facilités essentielles est appliquée aux données publiques1794. 
Invoquer l’essentialité, l’incontournabilité de la connaissance d’une séquence génique 
particulière dans le développement d’un test génétique par exemple est, sous toute réserve, 
plus tangible. Le fondement de l’action serait alors la démonstration de l’abus de position 
dominante, reposant sur les critères sus-cités dégagés par la jurisprudence communautaire, la 
nécessité d’accéder à la séquence génique pour pratiquer le test, un refus injustifié d’accorder 
une licence, une position dominante sur un marché, et la volonté de développer un produit 
nouveau. Le lien avec les brevets contestés de Myriad Genetics semble aisé1795. 
 
Toutes les pratiques que nous venons de décrire tendant à corriger les effets éventuellement 
néfastes de droits de propriété intellectuelle et reposant sur le constat de l’essentialité de 
l’objet protégé (comme outil de recherche, comme invention nécessaire au développement 
d’une technologie, comme donnée de base ou comme infrastructure nécessaire au jeu de la 
                                                 
1794  On entend par données publiques des informations et données produites et ou collectées et ou diffusées 
par le service public. Voir J.-M. Bruguière, Droit des données publiques, avr. 2004. Étude disponible sur Internet 
http://www.educnet.education.fr/juri/donnees/biblio.htm. Ladite théorie est en effet appliquée à raison de 
l’application du droit d’auteur aux personnes publiques. Voir l’arrêt du Conseil d’État en date du 29 juil. 2002, 
Cégedim, JCP, E, 2002, 149, obs. J.-M. Bruguière qui caractérise l’abus de position dominante de l’INSEE à 
raison du coût demandé pour la diffusion des données du fichier SIRENE (informations sur les entreprises) : « Si 
l'État peut percevoir des droits privatifs à l'occasion de la communication de données publiques en vue de leur 
commercialisation, lorsque cette communication peut être regardée, au sens des lois sur la propriété littéraire et 
artistique, comme une œuvre de l'esprit, ces droits ne peuvent faire obstacle par leur caractère excessif à l'activité 
concurrentielle d'autres opérateurs économiques lorsque ces données constituent pour ces derniers une ressource 
essentielle pour élaborer un produit ou assurer une prestation qui diffèrent de ceux fournis par l'État, que dans un 
tel cas, la perception de droits privatifs excessifs constitue un abus de position dominante. » 
 À cet égard, il sera intéressant de suivre les développements des différentes modalités de la mise à 
disposition des données collectées par l’Institut géographique national (IGN) dans la cadre de la mise en ligne du 
site Géoportail. 
1795  Mais peut être mis en doute. Voir M. Franceschi, Droit et marchandisation sur la connaissance des 
gènes humains, op. cit. note 1545, p. 187-189, qui considère qu’il existe des obstacles à l’application de la 
théorie des facilités essentielles à l’affaire Myriad Genetics, « l’enjeu dépasse le monopole commercial, c’est un 
véritable monopole du savoir que se ménage Myriad Genetics ».  
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concurrence) restent cependant d’initiative privée, sous forme de guidelines, contrat de 
licence ou donnant lieu à un recours juridictionnel ; les pratiques correctives peuvent 
finalement ne concerner que certains acteurs ou des communautés d’acteurs relevant plutôt 
d’un domaine « communautaire » que « public »1796. Ces pratiques correctives sont cependant 
relayées par des revendications plus radicales contre la propriété intellectuelle et ce qui est 
considéré comme un mouvement d’appropriation généralisée de biens dits « communs » ; ces 
revendications réclament alors, bien au-delà du domaine de la génomique, une réforme des 
règles juridiques ou des règles du marché mondialisé. 
 
b) Les poussées réformatrices 
 
Il existe une qualification qui se veut plus globale que celle  juridique  de patrimoine 
commun de l’humanité et qui poursuit le but de faire retourner au collectif certains « biens » 
soupçonnés d’être indûment appropriés ou incapables d’être fournis privativement. Ils 
peuvent alors être appelés « biens publics mondiaux » ou « biens communs » ou encore 
« biens publics globaux». Ces termes peuvent se référer aux concepts juridiques, mais ils ont 
été principalement théorisés par des économistes. Le mot « bien » est alors utilisé dans son 
sens économique, le « bien public », en économie, existant a priori en quantité illimitée1797. 
Ces qualifications envahissent progressivement le débat sur ce qu’il est convenu d’appeler les 
effets de la mondialisation et sont majoritairement relayées par les organisations 
internationales en ce compris  quoique dans une moindre mesure  l’Unesco1798. Parmi les 
                                                 
1796  Voir M. Cassier, conférence à l’EHESS du 5 janv. 2006 : « Les nouvelles figures de la propriété dans le 
domaine du génome et du logiciel : créer de nouveaux biens communs ? » L’auteur part de l’histoire du logiciel 
libre, qui stimule l’innovation, en laissant les codes sources libres d’accès et de ce fait arrive à la création 
cumulative de connaissances et la validation d’icelles. Comme on l’a vu, c’est une licence par laquelle le licencié 
s’engage à laisser accès aux mêmes codes sources aux mêmes conditions qui règle le dispositif. En acceptant ces 
conditions, le licencié entre dans une communauté qui a pour objet de conserver la chose commune. L’auteur 
démontre que dans le domaine des sciences de la vie des communautés existent aussi autour des réseaux de 
décryptage, où sont échangés matériels et informations. Il indique que dans le cadre du Projet Génome Humain, 
une licence de type logiciel libre a été proposée par la fondation Wellcome Trust, mais qu’il n’a pas été retenu 
car les administrateurs des bases de données publiques ne voulaient pas l’imposer aux utilisateurs déjà habitués à 
l’accès sans condition. Voir sur l’historique de l’élaboration de cette licence et son abandon, J. Sulston et G. 
Ferry, The Common Thread, op. cit. note 215, p. 211 et s. 
1797  Cf. supra, nos développements présent chap. Le « bien public pur » en économie existe en quantité 
illimitée, suivant la métaphore du phare éclairant la navigation, il est non-rival (sa consommation par un agent ne 
l’épuise pas) et non-excluable (sa nature le rend difficile à contrôler). 
1798  Voir P. Hugon, L’Économie éthique publique : Biens publics mondiaux et Patrimoines communs, 
Éditions Unesco 2003, document Unesco SHS-2003/WS/23. Cet ouvrage a été élaboré dans cadre du programme 
interdisciplinaire « Éthique de l’économie ». Voir l’avant-propos du Dr Ninou Garabaghi, responsable du 
programme, p. II, « La Stratégie à moyen terme de l’Unesco pour 2002-2007 a pour thème fédérateur “humaniser 
la mondialisation”. Le nouveau programme interdisciplinaire Éthique de l’économie a été conçu et développé au 
 - 461 - 
  
« biens publics mondiaux »1799, ce sont les biens communs informationnels et les biens de 
santé qui inspirent les réflexions réformatrices sur le statut du génome humain et permettent 
de retrouver un idéal solidariste (1). La gestion de ces biens communs devant faire place à de 
nouveaux modes de gouvernance, prônant une participation ultra-étatique et des formes de 
régulation, a également inspiré lesdites réflexions réformatrices (2). 
 
1) Le génome entre bien public informationnel et bien public de santé 
 
Le concept de bien public mondial a été sinon élaboré, du moins rapidement diffusé par 
l’ouvrage Les Biens publics à l’échelle mondiale, la coopération internationale au XXIe siècle 
publié pour le Programme des Nations unies pour le développement (PNUD)1800. Selon ses 
auteurs, les biens publics  ceux qui ne peuvent être produits par le seul marché  ne peuvent 
désormais être fournis sans une gestion internationale qui part, notamment, des besoins des 
pays en développement1801. Les biens publics mondiaux, qu’on considère leur production à 
                                                                                                                                                        
titre de ce thème fédérateur. Il a pour objet de susciter et de soutenir les initiatives qui tendent à la définition, la 
promotion et la diffusion dans la vie économique de valeurs éthiques susceptibles de contribuer à l’humanisation 
de la mondialisation. » Voir aussi p. 73, où l’auteur indique que le concept de biens publics est « une manière 
tactique de réintroduire le débat du collectif au sein d'une vision libérale du marché ». 
1799  Les « biens publics mondiaux » sont nombreux et divers : voir J.-J. Gabas et P. Hugon, Les Biens 
publics mondiaux : conceptions et implications pour la coopération internationale, 2001, synthèse réalisée pour 
le Haut Conseil de la Coopération internationale, publiée sur son site : 
http://www.hcci.gouv.fr/lecture/synthese/sy001.htm#1, « dérivée du débat théorique ancien sur les biens publics 
internationaux », la théorie des biens publics mondiaux « vise à […] mettre en avant la double défaillance des 
marchés et des États pour les produire. » Les auteurs constatent la longueur de la liste des biens publics 
mondiaux qui pourrait faire ressembler la catégorie à « une auberge espagnole » ; 60 biens publics mondiaux 
étaient ainsi recensés : « Le champ des biens publics mondiaux recouvre des domaines aussi différents que la 
réduction du réchauffement de la planète, la recherche fondamentale, la lutte contre la propagation de maladies 
tel que le sida ou le paludisme, la stabilité des marchés financiers, la lutte contre la pauvreté, etc. Il semble qu’il 
ne puisse y avoir un consensus véritable sur ce qui est un bien public mondial ou non. » 
1800  I. Kaul, I. Grunberg, M.-A. Stern, Les Biens publics à l’échelle mondiale, la coopération internationale 
au XXIe siècle, Oxford University Press, 1999. 
1801  Ibid., introduction ; si on considère d’une part l’internationalisation nécessaire de la fourniture de 
certains biens publics (tel un environnement sain par exemple) et, d’autre part, le manque d’incitation à les 
fournir par le marché seul, voire par les États (qui laisseront à d’autres le soin de produire le bien public et s’y 
glisseront finalement en tant que « passagers clandestins »), on conclut à l’incontournabilité d’une action 
internationale devant présider à la production et à la fourniture de tels biens. Voir aussi la préface de l’ouvrage 
par James Gustave Speth, administrateur, « Programme des Nations unies pour le développement »: « La justice 
entre les générations ne pourra pas se réaliser sans un système international permettant de déterminer et de 
répartir les coûts environnementaux, de faire face aux effets déstabilisateurs de structures financières faibles ou 
d'aider partout dans le monde les personnes à bénéficier de l'accumulation des connaissances mondiales. Les 
responsabilités qu'entraînent de tels problèmes, ainsi que les origines et les incidences de ces derniers dépassent 
les frontières nationales. Outre l'APD, il nous faut donc mettre en place une nouvelle forme de coopération 
internationale qui englobe les échanges commerciaux, la dette, les investissements, la circulation des capitaux et 
la technologie, et qui inclut des paiements et des incitations afin que les pays garantissent une offre adéquate de 
biens publics mondiaux. » 
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raison de la défaillance du marché ou suivant un choix politique1802, permettent de fonder 
différemment les politiques d’aide au développement. Le concept, pour certains empreint 
d’une dimension de « déjà-vu »1803 prend, en quelque sorte, le relais des objectifs solidaristes 
qui étaient poursuivis par exemple par le nouvel ordre économique international1804 sans 
toutefois limiter son ambition à la relation Nord-Sud. Parmi ces biens publics1805 communs on 
dénombre, notamment, l’environnement, l’eau, l’éducation, la justice, mais aussi la santé et la 
connaissance. La réflexion sur le génome comme bien public oscille entre ces deux derniers 
biens publics et sous-tend les propositions de réformes qui n’iront pas sans rappeler l’idéal 
poursuivi par l’application de la notion de patrimoine commun de l’humanité, l’accès libre à 
la connaissance, l’accès aux bénéfices des recherches et leur orientation. 
 
Génome et bien public informationnel : pour une connaissance libre 
Il est clair qu’en économie les informations peuvent être des biens au sens économique ; 
même en droit, les informations sont également susceptibles d’être régies par un droit de 
                                                 
1802  Il existe en effet deux conceptions doctrinales divergentes des biens publics mondiaux. Une conception 
minimaliste s’attache aux défaillances des marchés pour définir et régir les biens publics mondiaux ; les 
solutions sont alors trouvées dans un multilatéralisme classique, reposant sur les États et les organisations 
internationales déjà en place. L’autre conception est politique, prônant une régulation internationale et des 
transferts de souveraineté, des systèmes de sanctions pour les acteurs privés ou publics qui freinent la production 
des biens publics mondiaux, ainsi qu’une fiscalité spécifique ; les règles de gouvernance font ici place à une 
démocratie internationale participative (laissant place à la société civile). Voir P. Hugon, L’Économie éthique 
publique : Biens publics mondiaux et Patrimoines communs, op. cit. note 1798, p. 44-48. 
1803  François Constantin, Les Biens publics mondiaux, Dr Jekyll et Mr Hyde, actes du colloque « Les biens 
publics mondiaux », AFSP/Section d’Études internationales, 2001, disponibles à l’adresse Internet 
http://www.afsp.msh-paris.fr/activite/sei/sei.html (p. consultée le 15 oct. 2006). L’auteur indique que cette 
notion économique peut être considérée comme une volonté de réaffirmer une éthique de la « gouvernance 
mondiale », de retrouver une utopie de la cité idéale devenue mondiale. Les fondements théoriques de la notion 
de bien public mondial ne lui apparaissent donc pas nouveaux, mais comme une entreprise de « ravalement de 
façade » nouvel habillage destiné à rénover des rapports inégaux sans en modifier les fondements. 
1804  Voir supra, nos développements section 2 du présent chapitre : le « nouvel ordre économique 
international » est issu de résolutions adoptées à la 6e session extraordinaire de l’Assemblée générale des Nations 
unies (9 avr.-2 mai 1974) Elles s’inscrivent dans une démarche volontariste de compensation et de justice au 
profit des pays en voie de développement. Le préambule du texte de la Déclaration reconnaît en effet qu’« il 
s’est révélé impossible de réaliser un développement harmonieux et équilibré de la communauté internationale 
dans l’ordre économique actuel » et proclame « solennellement » la détermination de l’ONU à instaurer 
« d’urgence » « un nouvel ordre économique international, fondé sur l’équité, l’égalité souveraine, 
l’interdépendance, l’intérêt commun et la coopération entre tous les États, indépendamment de leur système 
économique et social, qui corrigera les inégalités et rectifiera les injustices actuelles, permettra d’éliminer le 
fossé croissant entre les pays développés et les pays en voie de développement et assurera dans la paix et la 
justice aux générations présentes et futures un développement économique et sociale qui ira en s’accélérant 
[…] ». 
1805  Pour une classification qui aide à se retrouver dans le maquis des biens publics mondiaux, voir P. 
Hugon, L’Économie éthique publique : Biens publics mondiaux et Patrimoines communs, op. cit. note 1798, 
p. 34-35. On peut distinguer les biens publics mondiaux selon leur nature (matérielle, immatérielle, épuisable ou 
non) et, notamment, selon les pays qui les fournissent – certains biens publics sont « à la portée du meilleur » 
savoir des pays les plus performants en recherche, par exemple pour les médicaments et les vaccins ; d’autres 
sont dépendants du « maillon le plus faible » (des pays concernés par une maladie épidémique et qui n’ont pas 
les moyens de lutter) ; enfin, d’autres biens publics sont des biens dits « additifs » qui résultent de la somme des 
efforts de tous les acteurs (exemple de la stabilité climatique) –. 
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propriété, qu’elles soient incluses au sein de bases de données ou de logiciels, ou de brevets, 
voire simplement objets de contrats1806, et ce en vertu de la « valeur » de cette information ou 
de son « utilité »1807. Ces informations seraient donc passées définitivement du statut de chose 
au statut de bien, et plus particulièrement de « bien informationnel ». Dans le même temps 
cependant qu’ils acquerraient un statut juridique appropriable, les biens informationnels 
subvertissaient le droit de la propriété intellectuelle en ce que leur appropriation repose sur la 
récompense de l’investissement alors que les droits de propriété intellectuelle reposent sur 
l’originalité et l’inventivité1808. 
Le mouvement dit du « logiciel libre »1809 tend à combattre cette emprise de la propriété sur 
les biens dits « informationnels », moins au nom de la sauvegarde de la propriété intellectuelle 
que du maintien du rôle cumulatif de la connaissance1810 et de l’innovation permise par ce 
maintien dans une économie « ouverte ». Lawrence Lessig1811 a caractérisé cette demande 
réformatrice, à propos du réseau Internet qui doit, en vertu d’un choix politique, être laissé 
libre de tout « péage », en tant qu’il est un « bien commun informationnel »1812, un bien 
économique libre, une ressource détenue en commun, « source de bienfait commun »1813, et 
                                                 
1806  F. Siiriainen, « L’appropriation de l’information : grandeur ou décadence de la propriété ? », op. cit. 
note 1566, p. 128 : l’auteur part du constat de l’appropriabilité de l’information, qu’il range résolument du côté 
des biens et non des choses, pour bâtir son raisonnement suivant lequel cette appropriation s’inscrit dans un 
mouvement d’adaptation du droit de propriété. 
1807  Voir ibid. p. 137 et s. : pour l’auteur, l’information est désormais objet d’un droit de propriété en 
dehors même des lois spécifiques qui étaient considérées comme pouvant seules déterminer le régime 
propriétaire d’un bien incorporel. L’information peut désormais être appropriée « lorsque la valeur et l’utilité de 
cette information le justifient » ; on pourrait dire pour être schématique  suivant des critères économiques, 
comme le prouvent les affaires judiciaires relatives à l’application du droit de la concurrence (et l’affaire Magill 
en particulier). 
1808  Ibid. p. 162. 
1809  Voir le site de la Free Software Foundation et sa doctrine http://www.gnu.org/philosophy/ ; voir aussi 
les articles commentant la condamnation de la société Microsoft par la Commission européenne en mars 2004 
pour abus de position dominante, actuellement en appel devant la CJCE, l’expansion.com (28 avr. 2006) 
http://www.lexpansion.com/art/134.0.142680.0.html ; on notera l’expression utilisée par le directeur juridique de 
Microsoft, rapporté par cet article, suivant laquelle les codes sources (protégés) du programme d’exploitation 
Windows étaient « l’ADN du programme ». 
1810  Sur le rôle cumulatif de la connaissance, voir nos développements supra, présent titre , présent chap. 
section 2, §2 « d’une rareté constatée à une rareté provoquée ». 
1811  L. Lessig, L’Avenir des idées, le sort des biens communs à l’heure des réseaux numériques, Presses 
universitaires de Lyon, 2005 (1re édition en 2001). Voir aussi Free culture, how big media use technology and 
the law to lock down culture and control creativity, The Penguin Press New York 2004 ; l’ouvrage est 
disponible, pour un usage non-commercial, sur Internet http://www.free-culture.cc/ 
1812  Ibid., voir l’avant-propos de C. Paul sur le contenu du livre : « Reconnaître l’existence de biens 
communs informationnels, c’est aller au-delà du simple constat, c’est, pour l’avenir faire un choix de société. »  
1813  Ibid. p. 29 : « L’argument que je défends dans ce livre est que des ressources détenues en commun sont 
source de bienfait commun et que l’Internet en est le meilleur exemple. Comme nous allons le voir, l’Internet est 
un bien commun de l’innovation qui se crée à travers un certain nombres de normes, mais aussi à travers une 
architecture technique spécifique […] permettant la créativité. » 
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cela en dépit même de son caractère économique de bien « rival »1814. La théorie de l’auteur 
s’oppose ici à celle de la tragédie des communs qui « balaye dogmatiquement la liberté sur les 
biens communs »1815. Face à la « frénésie d’appropriation »1816 des biens communs 
informationnels, une lutte tente de s’organiser contre les règles expansionnistes de la propriété 
intellectuelle, prônant la « rupture »1817 avec lesdites règles et le rejet tout à la fois des brevets 
sur l’information (savoir sur les logiciels), sur les méthodes, l’appropriation des données, 
mais aussi des brevets sur les séquences génétiques1818. 
 
Ces idées relatives aux biens publics mondiaux que constituent la connaissance et le savoir 
sont relayées au sein des organisations internationales. Si c’est via le PNUD1819 que la 
réflexion sur les biens publics mondiaux fut surtout médiatisée  et, particulièrement en ce qui 
concerne la connaissance par Joseph. E. Stiglitz1820, la Banque mondiale1821, l’OMPI (qui 
                                                 
1814  Cf. nos développements supra, présent titre , présent chap. section 2, §2 « d’une rareté constatée à une 
rareté provoquée ». Un bien est rival au sens de la théorie économique quand sa consommation par un acteur 
diminue celle des autres acteurs ; on rappellera que la connaissance n’est pas rivale, tandis que le réseau Internet 
peut être regardé comme rival. 
1815  L. Lessig, L’Avenir des idées, le sort des biens communs à l’heure des réseaux numériques, op. cit. 
note 1811. L’auteur conteste la théorie de G. Hardin sur « la tragédie des biens communs » (« The Tragedy of 
the Commons », op. cit. note 1410) qui énonçait que les communs étaient fatalement objets de surexploitation, 
chaque utilisateur l’exploitant à sa guise. Hardin recommandant donc l’appropriation privée comme méthode de 
gestion optimale. On se souvient que cette théorie a été, dans le domaine du génome, démontée par M. A. Heller 
et R. S. Eisenberg, « Can Patents Deter Innovation ? The Anticommons in Biomedical Research », Science, op. 
cit. note 1601, qui prétendent à l’inverse que le génome surbreveté risque la sous-exploitation. Pour Lessig 
(p. 109), il existe des méthodes pour éviter la surconsommation des biens communs : ces derniers doivent rester 
ouverts même s’ils peuvent se raréfier, « ils sont source de richesses, ils permettent une innovation 
décentralisée ; ils donnent aux individus la possibilité d’utiliser des ressources sans avoir besoin de relations, 
d’autorisation ou de laissez-passer […] ». 
1816  Voir en France les écrits de P. Aigrain et par exemple, Cause commune, l’information entre bien 
commun et propriété, Fayard, 2005. L’auteur est fondateur du mouvement en faveur des biens communs (www. 
Causecommune.org). Voir l’article du même auteur « Au-delà du logiciel libre, le temps des biens communs », 
Le Monde diplomatique, oct. 2005, p. 25. Si l’auteur s’intéresse spécifiquement aux biens communs 
informationnels, il étend leur définition. 
1817  Ibid. Cause commune..., p. 150 : « Affirmer la légitimité des biens communs informationnels et le droit 
de chacun d’y contribuer est une rupture (nous soulignons) : pourtant c’est bien la base du réformisme radical 
proposé ; c’est de là que vient la justification de limites intrinsèques excluant toutes formes d’appropriation non 
compatibles avec le bien commun […]. » 
1818  Ibid. l’auteur rejette tout brevet sur les biens communs informationnels qu’il étend aux logiciels, 
méthodes, données, séquences géniques ; mais il va plus loin dans sa critique de l’expansionnisme de la propriété 
intellectuelle. Voir P. Aigrain, « Au-delà du logiciel libre, le temps des biens communs », Le Monde 
diplomatique, oct. 2005, p. 25 et s. : « De l’agriculteur victime de la dissémination environnementale de 
semences génétiquement modifiées brevetées dans ses champs à l’usager des réseaux de partage des fichiers en 
pair à pair, tout un chacun est désormais présumé coupable de la violation de la propriété intellectuelle. » 
1819  I. Kaul, I. Grunberg, M. A. Stern, Les Biens publics à l’échelle mondiale, la coopération internationale 
au XXIe siècle, op. cit. note 1800. 
1820  Ibid., voir la contribution de J. E. Stiglitz, La Connaissance comme bien public mondial, p. 157-176. 
Dans le résumé de l’ouvrage, diffusé par le PNUD, p. 19, il est souligné « l'évidence du rôle des biens publics 
mondiaux à chaque phase de la création, du traitement et de la diffusion de la connaissance ». Mais pour 
l’auteur, le problème majeur est ici une question d’accès à la connaissance. Il montre que les droits de propriété 
intellectuelle quand ils sont trop forts peuvent nuire à l'efficacité et à l'équité du marché. Pour améliorer 
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consacre un programme entier sur les rapports entre propriété intellectuelle et 
développement)1822, l’OMS (qui considère que les biens publics mondiaux utiles à la santé 
sont notamment la connaissance et la technologie)1823 voire l’OMC1824 sont aussi les lieux de 
débat ou de prise de position sur ces questions. 
                                                                                                                                                        
l'accessibilité et le prix de la connaissance, il suggère entre autres de créer une « banque de la connaissance que 
l'on pourrait peut-être lier à un système de brevets plus équitable ». Sur ce point, la démonstration de l’auteur 
aboutit à la conclusion remarquable que « la notion de propriété intellectuelle […] n’est pas purement technique. 
Elle laisse des marges d’appréciation et suppose des arbitrages entre différents agents et différents pays, qui ne 
sont pas tous affectés pareillement par les alternatives envisageables ». En quelque sorte il s’agirait ici d’un 
système de curatelle mondiale d’un bien commun passant par la définition préalable d’un domaine commun. 
1821  Voir par exemple Addressing the challenges of globalization, an independant evaluation of the world’s 
bank approach to global programms, publié par la Banque mondiale, Washington 2004, rédigé par son 
département Operations Evaluation Department et qui recense, p. XIV, les cinq biens publics mondiaux dont la 
fourniture est prioritaire dans le cadre des programmes de la Banque mondiale : la lutte contre les maladies 
transmissibles, la protection des biens environnementaux communs, information et connaissance, commerce et 
intégration, architecture financière internationale. Ces cinq grandes priorités ont été fixées par le document 
d’orientation stratégique pour les exercices 02-04 (Banque mondiale 2001b). La fourniture de biens publics 
mondiaux, pour la banque mondiale, est une manière de réduire les inégalités face au savoir. Voir à ce sujet le 
rapport sur le développement dans le monde Le Savoir au service du développement, publié par la Banque 
mondiale en 1999, p. 5 et s. (téléchargeable sur www.worldbank.org/wdr/wdr98/french.pdf ; le rapport donne un 
exemple topique de la production de biens publics mondiaux qui est celle de la production de nouvelles variétés 
végétales lors de la « révolution verte », mouvement de l’immédiat après-guerre ; ces nouvelles variétés n’étaient 
pas produites par le secteur privé (qui pourtant était partie prenante à la révolution verte) en raison du fait que le 
savoir se traduisant dans de nouvelles semences, il n’était pas rentable (il était reproduisible aisément par 
l’ensemencement) ; la semence améliorée se rapproche alors d’un bien public, « un bien dont le créateur n’a pas 
la propriété mais qui profite à l’ensemble de la société sans être source de revenus pour son inventeur ». 
1822  Des propositions émanant de certains pays membres ont été formulées au sein de l’OMPI pour 
transformer l’appréhension de l’organisation de l’évolution de la propriété intellectuelle en considération des 
objectifs de développement. Voir la proposition de l’Argentine et du Brésil en vue de l’établissement d’un plan 
d’action de l’OMPI pour le développement présentée à l'AG de l’OMPI à sa 31e session, document OMPI 
WO/GA/31/11, 27 août 2004 ; s’adossant à cette proposition, voir la déclaration de Genève sur le futur de 
l'Organisation mondiale de la propriété intellectuelle, qui constitue une sorte de manifeste contre le maintien des 
règles actuelles des normes de propriété intellectuelle, tant sur le plan de la santé comme bien public que sur le 
plan des connaissances et les œuvres : « l’humanité fait face à une crise mondiale de la gouvernance du savoir, 
des technologies et de la culture. Cette crise se manifeste de plusieurs façons : 
 - privées d’accès aux médicaments essentiels, des millions de personnes souffrent et meurent ; 
 - l’inégalité d’accès à l’éducation, aux connaissances et aux technologies soulève l’indignation morale 
et sape le développement et la cohésion sociale ; 
 - les pratiques anticoncurrentielles dans l’économie de la connaissance imposent des dépenses très 
importantes et injustifiées aux consommateurs et retardent l’innovation […] ; 
 - des intérêts privés s’approprient et détournent les biens publics et sociaux et verrouillent le domaine 
public… » 
 L’OMPI consacre un programme entier tourné vers les rapports entre propriété intellectuelle et 
développement, voir rapport annuel 2005 OMPI, p. 2. 
1823  L’OMS n’a d’abord pas pris appui sur le terme de bien public mondial pour déplorer les effets 
éventuellement délétères de la propriété intellectuelle en matière de santé. Voir la présentation au Conseil 
exécutif de l’organisation du rapport Génomique et santé dans le monde : rapport du Comité consultatif de la 
Recherche en Santé, EB112/4, 112e session, 25 avr. 2003, point 4.2 de l’ordre du jour provisoire ; voir point 4 
(2) des recommandations du Conseil exécutif à l’attention du directeur général : « promouvoir dans ce domaine 
le rôle de l’OMS, qui devrait convoquer des instances régionales et internationales et encourager les partenariats 
entre les principaux acteurs pour mobiliser des ressources, contribuer au développement des capacités et trouver 
des solutions novatrices aux problèmes que posent les droits de propriété intellectuelle associés aux progrès de la 
génomique ». 
 Des travaux plus récents cependant introduisent la notion de bien public mondial au sein des réflexions 
menées par l’organisation sur la mondialisation ; voir WHO's work on globalization, trade and health, sur le site 
de l’OMS à l’adresse http://www.who.int/trade/about/en/print.html ainsi que le document Global Public Goods 
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L’Unesco est, quant à elle, un des vecteurs majeurs de l’idée suivant laquelle les savoirs, la 
connaissance, sont des « biens publics »1825. Elle semble moins perméable à la notion de bien 
public mondial, dans la mesure où elle entend avant tout préserver une vision non-marchande 
du savoir et de l’éducation. Dans l’énoncé de la stratégie à moyen terme pour 2002-2007, 
l’Organisation énonce les objectifs de préservation et de consolidation du « bien public 
commun »1826 dans les domaines qui la concernent au premier chef, l’éducation la science et 
la culture, et veut constituer une plate-forme d’action et de dialogue sur ce qu’elle appelle en 
une formule novatrice les « indivis intellectuels mondiaux »1827. En revanche, le programme 
interdisciplinaire « éthique de l’économie » fait une large place à l’étude des biens publics 
                                                                                                                                                        
and Health: concepts and issues, par David Woodward et Richard Smith, 
http://www.who.int/trade/distance_learning/gpgh/gpgh1/en/print.html, qui caractérise la difficulté de définir la 
santé comme un bien public mondial (voir aussi nos développements infra), mais qui dégagent les biens publics 
mondiaux qui sont utiles à la santé (parmi eux la connaissance et la technologie, les normes de régulation des 
médicaments et l’accès à des systèmes de santé). 
1824  Voir par exemple le discours de P. Lamy, directeur général de l’organisation Santiago de Chile, Chile 
30 janv. 2006, Humanising Globalization, http://www.wto.org/french/res_f/focus_f/focus67_f.htm, qui prône la 
définition des biens communs et leur gestion à l’échelle internationale imposant l’élaboration d’une nouvelle 
charte de valeurs en sus de la DUDH : « A debate about collective values, regional or universal then becomes a 
necessity. This debate on shared values may allow us to define the common goods (nous soulignons) or benefits 
that we would like to promote and defend collectively on a global scale. The systemic nature of those goods 
requires very different handling from other objectives of international cooperation. These collective benefits 
provide the basis for world governance. We need to favour the progression towards a Global Charter of values 
which goes further than the UN Charter of Rights which is 60 years old. » 
1825  Voir Vers les sociétés du savoir, rapport mondial de l’Unesco, Unesco, 2005, p. 18 : « Une société du 
savoir devrait pouvoir intégrer chacun de ses membres et promouvoir de nouvelles formes de solidarité, tant vis-
à-vis des générations présentes que des générations futures. Il ne devrait pas y avoir d’exclus dans des sociétés 
du savoir, dès lors que la connaissance est un bien public (nous soulignons) qui devrait être disponible pour tout 
un chacun. » et p. 180, l’application de la notion de bien public mondial au savoir est expressément évoquée 
mais il est suggéré que son application à toutes les entités du savoir n’est pas opportune :« Cependant, certains 
experts estiment que le savoir serait une notion qui regroupe trop de réalités différentes (aussi bien les inventions 
soumises à la propriété intellectuelle que le fonctionnement des systèmes éducatifs, les capacités de recherche 
scientifique ou certaines pratiques ou savoir-faire) pour qu’il puisse, en tant que tel, répondre à l’exigence des 
critères économiques qui définissent un bien public global. En outre, comme l’a toujours affirmé l’Unesco, la 
fourniture de services éducatifs ne saurait être envisagée du seul point de vue de la théorie économique, car 
l’éducation n’est pas une marchandise comme les autres. » En revanche, la fourniture de bien public mondial 
reposant sur la connaissance telle qu’elle est envisagée par la Banque mondiale est considérée comme adéquate. 
 Voir aussi, la déclaration de Rio de Janeiro sur l’Éthique des sciences et des technologies du 4 déc. 
2003, adoptée par les ministres et hautes autorités des sciences et des technologies d’Amérique du Sud, 
transmise au directeur général de l’Unesco et qui recommande que « les activités novatrices sur le plan 
scientifique et technologique, telles que l’éducation, la recherche, la culture et le développement, soient 
reconnues et traitées comme des biens publics (nous soulignons) et […] également que l’on s’attache à l’aspect 
non-propriétaire du logiciel […] ». 
1826  Stratégie à moyen terme pour 2002-2007, « Contribuer à la paix et au développement humain à l’ère de 
la mondialisation par l’éducation, les sciences la culture et la communication » (31 C/4) approuvée par la 
Conférence générale dans la résolution III/1 adoptée à sa 31e session tenue en oct.-nov. 2001, Unesco, 2002, voir 
p. 6, §27 : face aux nouveaux enjeux de la mondialisation, la mission de l’Unesco consistera notamment à 
« élaborer des principes et des normes à caractère universel, reposant sur des valeurs communes, afin de 
répondre aux nouveaux enjeux dans les domaines de l’éducation, de la science, de la culture et de la 
communication, et de préserver et consolider le “bien public commun” ». 
1827  Ibid. p. 6, §29. 
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mondiaux et la connaissance y est expressément incluse1828. Une étude diligentée dans le 
cadre de ce programme  mais qui ne reflète pas l’opinion de l’Organisation  analyse la 
notion de bien public mondial comme un relais de celle de patrimoine commun de 
l’humanité1829. 
 
On s’étonnera donc peu du fait que le concept de la connaissance comme « bien public 
mondial » n’ait pas constitué un appui des propositions et de l’avis émis par le CIB suite au 
colloque organisé par l’Unesco « Éthique, propriété intellectuelle et génomique »1830. En 
revanche, les recommandations qui émanent du rapport du CIB sur le colloque réclament une 
autre vision  moins technique et plus équitable  de la propriété intellectuelle comme le 
prône un des théoriciens les plus connus des biens publics mondiaux1831. Si les bienfaits 
sociaux des brevets sont reconnus d’une façon générale, il est expressément soutenu que le 
système de la propriété intellectuelle ne peut parvenir à lui seul à garantir l’accès des plus 
démunis aux bienfaits issus des connaissances et inventions, en génomique comme dans 
d’autres domaines de la santé, comme le voudrait l’application de l’article 27 de la DUDH1832. 
Nécessité est alors de réintroduire un mécanisme de compensation fondé sur des 
                                                 
1828  P. Hugon, L’Économie éthique publique : Biens publics mondiaux et Patrimoines communs, op. cit. 
note 1798. Voir aussi « L’économie éthique privée : la responsabilité des entreprises à l’épreuve de 
l’humanisation de la mondialisation », Économie éthique, no 7, SHS-2003/WS/42, Unesco 2003. Voir aussi 
Économie éthique : défis et stratégie pour l’Unesco, réunion informelle d’experts du 22 déc. 2003, SHS-
2003/CONF.608/2, qui pose en p. 11 que la notion de biens publics mondiaux, à l’instar de celle de patrimoine 
commun de l’humanité, ou de développement durable, apparaît comme un « concept fort » intégrateur « pouvant 
fonder une économie éthique mondiale et permettant de positionner l’Unesco par rapport aux autres 
organisations internationales ». 
1829  M. Chemillier-Gendreau, « Pour une éthique de l'économie : le droit, élément de frein ou de 
progrès ? «  Programme interdisciplinaire éthique de l’économie Secteur des Sciences sociales et humaines, 
Économie éthique, no 1, Unesco, 2003. « Un autre exemple des valeurs à promouvoir pour garantir l'avenir est 
celui de la notion de biens publics mondiaux. Une esquisse de cette notion a été ébauchée avec le concept de 
Patrimoine commun de l'humanité. » Mais l’auteur déplore tout à la fois le caractère restreint du champ 
d’application du patrimoine commun de l’humanité et l’absence de notion juridique relative à la notion de bien 
public mondial. 
1830  Pour le rapport rédigé suite au colloque, organisé par l’Unesco à l’initiative de son directeur général, du 
30 janv. au 1er fév. 2001, le rapport subséquent du CIB par M. Kirby, puis l’avis du CIB, voir les Actes de la 
8e session du CIB au cours de laquelle ont été discutées les conclusions de ce rapport et pris l’avis du CIB sur le 
sujet, Unesco, août 2002. 
1831  J. E. Stiglitz, « La connaissance comme bien public mondial », in I. Kaul, I. Grunberg, M.-A. Stern, 
Les Biens publics à l’échelle mondiale, la coopération internationale au XXIe siècle, op. cit. note 1800, p. 165 : la 
démonstration de l’auteur aboutit à la conclusion que « la notion de propriété intellectuelle […] n’est pas 
purement technique. Elle laisse des marges d’appréciation et suppose des arbitrages entre différents agents et 
différents pays, qui ne sont pas tous affectés pareillement par les alternatives envisageables ». 
1832  Voir rapport sur le colloque, op. cit. note 1785, Actes de la 8e session du CIB, p. 57 et s. et p. 65 : 
« L’importance du [libre] accès aux bienfaits résultant des connaissances scientifiques, conformément à l’article 
27 de la Déclaration universelle des droits de l’homme, il est crucial d’insister sur la transparence de la science 
fondamentale. Or, l’article 27 de l’accord ADPIC pourrait, dans une certaine mesure, s’y opposer. Il peut y avoir 
conflit entre cet accord et la Déclaration universelle des droits l’homme ainsi que la Déclaration universelle sur 
le génome humain et les droits de l’homme, et ce conflit doit trouver une solution. » 
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considérations éthiques. Ainsi, le CIB propose-t-il dans son rapport d’exclure de la 
brevetabilité le génome humain et, pour ce faire, notamment de modifier l’article 27 de 
l'accord ADPIC1833 qui prévoit la possibilité des membres d’exclure de la brevetabilité 
certaines inventions pour des raisons d’ordre public ou de santé1834. Cette proposition est 
partiellement reprise par l’avis du CIB sur le rapport. D’autres solutions sont proposées dans 
le rapport qui ne sont pas en revanche reprises dans l’avis1835. Ces propositions s’apparentent 
à celles soutenues par les tenants des biens publics mondiaux, comme le démontre la 
suggestion relative à la création d’un fonds1836 destiné à acquérir des droits de propriété 
intellectuelle au profit « de l’humanité », savoir des populations qui ne peuvent accéder aux 
médicaments qui sont issus des innovations protégées et qui s’apparentent aux propositions de 
« banque de la connaissance » du PNUD1837. 
Dans le même sens, on relèvera la proposition du député Alain Claeys dans le dernier rapport 
qu’il diligenta pour l’OPECST et qui soutient la création d’un domaine public de la 
                                                 
1833  Rappelons que l’accord « ADPIC » désigne l’accord sur les aspects des droits de propriété 
intellectuelle qui touchent au commerce (TRIPs Agreement en anglais : agreement on Trade-Related Aspects of 
Intellectual Proprety Rights) signé le 15 avr. 1994 sous l’égide de l’Organisation mondiale du commerce (OMC). 
1834  Voir rapport sur le colloque, op. cit. note 1830, p. 67, point 1 du V : « Le Comité international de 
bioéthique (CIB) considère que, dans le cadre de son examen de l’accord ADPIC, l’Organisation mondiale du 
commerce (OMC) devrait préciser que, conformément aux dispositions de l’article 27, alinéa 2 (6), le génome 
humain n’est pas brevetable, en raison de considérations d’intérêt public qui y sont énoncées, en particulier 
l’ordre public, la moralité et la protection de la santé et de la vie des personnes. Toutes les institutions 
concernées telles que l’OMC et l’OMPI devraient être informées des préoccupations de l'Unesco ainsi que des 
solutions qu’elle préconise. » 
1835  Voir avis du CIB, in Actes de la 8e session du CIB, vol. 1, p. 73, la modification de l’article 27. L’avis 
du CIB est bien en retrait par rapport aux conclusions du rapport ; il ne comporte qu’une page et les deux seuls 
items relatifs à l’exclusion du génome humain de la brevetabilité sont très « mous » dans leur énoncé : « Afin 
d'éclairer cette question et de contribuer au développement ultérieur d’un système juste de propriété intellectuelle 
relatif au génome humain, le CIB porte à l’attention du directeur général l’avis suivant : (1) Le CIB, ayant 
examiné cette question, considère qu’il existe de solides raisons éthiques pour exclure le génome humain de la 
brevetabilité ; (2) Il recommande en outre que, dans son examen de l’accord ADPIC, l’Organisation mondiale du 
commerce (OMC) précise que le génome humain n’est pas brevetable, sur la base des dispositions de l’article 
27(2) 1, en raison de considérations d’intérêt public qui y sont énoncées, en particulier l’ordre public, la moralité 
et la protection de la santé et de la vie des personnes. » 
1836  Rapport du CIB, op. cit. note 1830, p. 68 : « L’Unesco devrait envisager de prendre au sein du système 
des Nations unies une initiative visant à créer un mécanisme, voire un fonds, destiné à l’acquisition, au profit de 
l’humanité, des droits de propriété intellectuelle détenus à titre privé sur des séquences de génome humain. Ce 
mécanisme ou fonds pourrait être mis en place de façon analogue à celui créé par l’OMS pour les thérapies 
relatives au sida et à celui proposé dans le rapport du CIB sur la solidarité et la coopération internationale entre 
pays développés et en développement concernant le génome humain. » 
1837  J. E. Stiglitz, « La connaissance comme bien public mondial », in I. Kaul, I. Grunberg, M.-A. Stern, 
Les Biens publics à l’échelle mondiale, la coopération internationale au XXIe siècle, op. cit. note 1800, p. 171 : 
« Il ressort clairement des idées présentées jusqu’ici que cette connaissance au service du développement est un 
bien public mondial et que, sans un soutien public actif, l’offre de ce bien sera insuffisante. Les institutions 
internationales, notamment la banque mondiale et le PNUD, jouent un rôle particulier dans la production et la 
diffusion de cette connaissance. À la banque mondiale, nous nous considérons de plus en plus comme une 
Banque de connaissance et nous sommes en train d’adopter des modalités d’organisation propres à renforcer 
notre capacité tant de produire cette connaissance que de la diffuser largement. » 
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connaissance1838, ainsi que les propositions du sociologue M. Cassier en ce qui concerne la 
renégociation des accords internationaux de propriété intellectuelle, fondées expressément sur 
l’idée que la connaissance est un bien public mondial1839. 
 
De la confrontation de la notion de bien public mondial appliquée à la connaissance et des 
propositions  notamment unesciennes  relatives au génome humain, qui prennent appui 
explicitement ou non sur la notion de bien public mondial, on tirera deux conclusions. 
En premier lieu, la seule exceptionnalité du traitement du génome humain relève ici de son 
rattachement à cette grande catégorie qui réintroduit une part de collectif dans des gestions 
qui favorisent pourtant l’appropriation privée ; le génome humain commun, de par sa nature 
immatérielle que nous avons préalablement caractérisée, serait alors un « bien public 
informationnel » constitué de connaissances dont il faudrait assurer la fourniture à tous, et 
pour ce faire laisser l’accès libre sur le modèle, toujours promu, du « principe des 
Bermudes », au sein d’un « domaine public » en déplaçant politiquement la frontière entre ce 
qui est protégeable et ne l’est pas. En second lieu, on retrouve ici sans difficulté un des 
éléments constitutifs du patrimoine commun de l’humanité, le libre accès à une ressource ou 
territoire reconnus comme non-appropriables. 
Ces deux remarques peuvent  à un degré supérieur  être formulées lorsqu’on considère le 
génome comme concernant le bien commun mondial que constitue la santé. 
 
                                                 
1838  A. Claeys, Les Conséquences des modes d’appropriation du vivant sur les plans économique, juridique 
et éthique, rapport OPECST précité note 531, p. 38 : après avoir dressé le constat que « l’évolution en cours dans 
le domaine du logiciel et des biotechnologies donne l’impression que la possibilité de breveter se rapproche de 
plus en plus du domaine de l’idée ou de la connaissance […] », l’auteur indique qu’« une réflexion sur la notion 
d’intérêt général dans le domaine de la connaissance paraît tout à fait nécessaire, compte tenu de ces 
développement de la propriété intellectuelle ». « Il pourrait être possible de définir ce qu’on pourrait appeler une 
sorte de domaine public de la connaissance dont le rôle serait de protéger les développements de la recherche et 
la création de produits… qui eux seraient bien entendu brevetables […] ». 
1839  M. Cassier, « Brevets et éthique : les controverses sur la brevetabilité des gènes humains », op. cit. note 
1593, p. 254 et s. ; l’argumentation de l’auteur pour décrire « les éléments prospectifs que l’on peut suggérer 
pour définir une nouvelle ligne de partage entre bien commun et bien privé dans le champ de la génomique » 
prend en considération la théorie des biens publics mondiaux dans sa totalité ; en ce qui concerne plus 
particulièrement la connaissance, la « montée des interrogations éthiques sur l’égalité des droits d’accès aux 
connaissance et aux produits de santé […] donne des prises pour redéfinir la norme de brevetabilité ». L’idée de 
l’auteur est d’aboutir à « l’élaboration d’un traité international qui définisse un statut juridique pour le génome 
humain » (dans la mesure où la DUGH « s’est avérée jusqu’ici insuffisante pour réorienter les pratiques 
d’appropriation »). 
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Génome et santé en tant que bien public : pour un accès aux soins et l’orientation des 
recherches 
Il est a priori complexe de classer la santé comme un bien public mondial ; la santé est un état 
par définition personnel à l’individu et qui s’évalue mal globalement1840. Cependant le bien 
santé se collectivise lorsqu’on évoque le combat contre les épidémies qui peuvent se propager 
à l’échelle mondiale ; il se collectivise également lorsqu’il est question de la répartition 
équitable des conditions dans lesquelles la santé peut s’épanouir1841. Ces deux 
questionnements ont servi de point d’appui à la théorisation de la santé comme bien public 
mondial. La fourniture du bien public mondial santé se décline en conséquence, d’une part, 
dans la recherche du meilleur accès aux mesures de prévention et de soin très inégalement 
réparties sur la planète  et particulièrement via le soutien des systèmes publics de santé dans 
le monde en développement, mais aussi et surtout, d’autre part, dans l’orientation des 
financements de recherche-développement1842. 
 
                                                 
1840  Voir à ce sujet Sylvia Chiffoleau, Systèmes de santé et pauvreté au Sud. En quête d’un bien public 
équitablement mondial, actes du colloque « Les biens publics mondiaux », AFSP/Section d’Études 
internationales, 2001, op. cit. note 1803. « Envisager la “santé” dans sa globalité comme un bien public mondial 
ne va pas sans poser problème. La santé apparaît d’abord comme un bien individuel ; elle dépend en grande 
partie de la force biologique et du capital génétique de chacun. Sa préservation passe par une série d’actes qui 
relèvent de la sphère privée, dans l’intimité du corps (consulter un médecin, adopter une bonne hygiène de 
vie…). La maladie, qui vient perturber l’état de santé, est avant tout l’expérience singulière d’un individu 
confronté à la souffrance. » Voir aussi David Woodward et Richard Smith, Global Public Goods and Health: 
concepts and issues, document OMS, http://www.who.int/trade/distance_learning/gpgh/gpgh1/en/print.html, les 
auteurs insistent sur le caractère individuel de la santé et sur le fait qu’il ne rentre pas a priori dans la définition 
d’un bien public (la fourniture du bien santé peut être rivale par exemple) ; ce sont seulement la considération 
des externalités qu’elle peut produire (prévention et lutte contre les épidémies) qui font s’apparenter le bien santé 
à un bien public mondial. 
1841  Voir L. C. Chen, T. G. Evans, R. A. Cash, « La santé comme bien public mondial », in Les Biens 
publics à l’échelle mondiale, la coopération internationale au XXIe siècle, op. cit. note 1800, p. 135-156 ; p. 143, 
les auteurs soulignent quant à eux les « trois grands thèmes » qui font de la santé un bien public mondial : 
l’équité (accès au soin et priorité biaisées ou indifférence), les marchés (privatisation des services médicaux) et 
les possibilités nouvelles (les révolutions dans le domaine des sciences de la vie doivent être exploitées de façon 
équitable). 
1842  Voir la synthèse effectuée par M. Deugnier et B. Garrec, Les Enjeux d'une reconnaissance de la santé 
comme bien public mondial, pour le Haut Conseil de la Coopération internationale, 
http://www.hcci.gouv.fr/lecture/synthese/sy002.html : « La production des médicaments (ne pas délaisser les 
maladies émergentes, rares ou non-rentables pour les producteurs), son coût (conflits d'intérêt entre les brevets et 
le droit des patients) et la capacité technique des systèmes de santé des pays du Sud (capacité d'accueil et de 
soins, infrastructures sanitaires locales) sont trois composantes essentielles de l'amélioration de l'état sanitaire 
des populations. 
 Concernant la production des médicaments, l'industrie pharmaceutique se voit reprocher l'abandon ou 
l'absence de recherche et développement pour des nouveaux médicaments contre les maladies tropicales. Ces 
maladies concernant presque exclusivement des pays où la demande est nombreuse mais peu solvable, le « retour 
sur investissement » n'est pas assuré et les laboratoires n'entament que rarement les recherches. Ainsi, sur les 
315 médicaments essentiels listés par l'OMS en 1995, 95 % ont été développés avant 1980. La production du 
médicament elle-même peut être stoppée ou ne jamais débuter faute de débouchés, alors que son effet pourrait 
être bénéfique pour les populations. Des incitations réelles à la promotion des activités de recherche et de 
développement semblent indispensables. 
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La question de l’accès aux soins recoupe celle de la propriété intellectuelle et du prix du 
médicament. Depuis l’abandon des poursuites judiciaires engagées en Afrique de Sud par les 
laboratoires pharmaceutiques à l’encontre des fabricants de médicaments génériques dans le 
cadre de la lutte contre le sida1843 et depuis la déclaration de DOHA1844, s’est ouverte une 
brèche non seulement dans le régime de protection intellectuelle du médicament mais dans le 
principe même d’une fixation juste des prix par le marché. On sait que la lutte contre les 
grandes épidémies (sida, paludisme…) a suscité la création de mécanismes spécifiques 
destinés à accroître les financements pour le soin1845 des populations les plus touchées ou pour 
coordonner les programmes de lutte contre les maladies1846 (Onusida). Toutes ces initiatives 
sont précédées ou relayées par l’action d’ONG qui pourtant ne développaient pas initialement 
leurs actions de plaidoyer en recourant à l’appui théorique du concept de PBM1847. La 
promotion de la technique juridique dite de licences obligatoires1848, qui permet à un État 
d'octroyer une licence d’exploitation d’un brevet sans l’accord du titulaire, pour des raisons 
relatives à la santé publique, va également dans le même sens. 
 
La question de l’orientation des recherches semble cependant aujourd’hui davantage 
d’actualité. L’action des organisations non-gouvernementales et gouvernementales relative 
aux maladies négligées, savoir celles qui frappent les populations et les pays les plus pauvres 
de la planète, et pour lesquelles il n'existe pas de traitement disponible utilisant les sciences et 
                                                 
1843  Voir à ce sujet P. Benkimoun, « Les géants de la pharmacie entravent l’accès aux traitements antisida 
génériques », Le Monde du 7 mars 2001, et E. Bursaux, « Afrique du Sud : vers un arrêt du procès sur les 
médicaments génériques antisida », Le Monde du 20 avr. 2001. 
1844  Déclaration sur l'accord sur les ADPIC et la santé publique 20 nov. 2001, doc OMC 
WT/MIN(01)/DEC/2. Elle souligne que l'accord sur les ADPIC n'empêche pas et ne devrait pas empêcher les 
gouvernements membres d'agir pour protéger la santé publique. Elle réaffirme le droit des gouvernements de 
tirer parti des flexibilités ménagées par l'accord pour lever les éventuelles réticences qu'ils pourraient avoir. La 
déclaration distincte précise certaines des formes de flexibilité ménagées, en particulier l'octroi de licences 
obligatoires et les importations parallèles. 
1845  Voir la création en janv. 2002 du Fonds mondial de lutte contre le sida, la tuberculose et le paludisme, 
fondation de droit privé suisse, créée et ayant pour objectif d’augmenter les ressources visant à lutter contre ces 
trois maladies et de diriger ces ressources vers les régions les plus nécessiteuses. 
1846  Tel est le but de l’Onusida, créé en 1995 pour coordonner les programmes des organisations onusiennes 
dans la lutte contre la maladie ; Onusida compte également en son sein des représentants d’ONG. Voir le site 
officiel, http://www.unaids.org/en/AboutUNAIDS/Governance/default.asp 
1847  Sur l’adoption tardive du concept de bien public mondial par les ONG, en ce compris celles s’occupant 
des questions de santé au niveau mondial comme Médecins sans frontières, voir Philippe Ryfman, Les 
Campagnes « globalisées » des ONG ou les biens publics mondiaux au service de la société civile ?, actes du 
colloque « Les biens publics mondiaux », AFSP/Section d’Études internationales, 2001, op. cit. note 1803. 
L’auteur a analysé les campagnes d’action mondialisées et de communication de 3 ONG françaises ; il arrive à la 
conclusion d’une très faible pénétration du concept qui n’apparaît ni dans le fondement ni dans le contenu dans 
ces campagnes, les ONG privilégiant les argumentaires « crédibles » plutôt que d’employer des arguments de 
nature « utopique et démagogique ». 
1848 Pour une définition de la licence obligatoire , accordée judiciairement à la demande de la personne 
intéressée à raison du défaut d’exploitation de l’invention par le breveté, voir J. Schmidt-Szalewski et J.-L. 
Pierre, Droit de la propriété industrielle, op.cit. note 1555, p 118 et s. 
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technologies nouvelles de recherche et développement de médicaments1849, a mis en lumière, 
en sus de la question des prix, le caractère inéquitable d’une fourniture, par le seul marché, du 
bien public de santé. Ces données ont suscité par exemple une proposition de réforme 
consistant en l’élaboration d’un traité international contraignant chaque État-partie à 
consacrer le pourcentage de son produit intérieur brut qu’il destine actuellement à l’achat de 
licences de médicaments à la recherche-développement en santé diligentée suivant des 
priorités fixées en commun1850. 
 
Les propositions de l’OMS1851 et de l’Unesco1852 qui mettent en avant des objectifs de santé 
pour une meilleure gestion collective du génome humain s’appuient également sur les deux 
composantes susdécrites : accès aux soins et orientation des recherches. En cela, à notre sens, 
                                                 
1849  Voir à ce sujet l’action de la fondation de droit suisse DNDI (Drugs for Neglected Deseases Initiative), 
créée entre différentes entités dont l’association Médecins sans frontières, l’Institut Pasteur, le Conseil indien 
pour la Recherche médicale, la Fondation Oswaldo-Cruz (Brésil), l'Institut de Recherche médicale du Kenya, le 
ministère de la Santé de Malaisie. « Les “maladies négligées” sont celles qui frappent les populations et les pays 
les plus pauvres de la planète, et pour lesquelles il n'existe pas de traitement disponible utilisant les sciences et 
technologies nouvelles de recherche et développement de médicaments. Bien que concernant des millions de 
personnes, celles-ci n'étant pas solvables, aucun programme industriel (recherche, développement, fabrication, 
distribution) ne s'y intéresse vraiment. » Le but de la fondation, qui travaille en collaboration avec le PNUD et 
l’OMS, est de promouvoir l’élaboration de nouveaux médicaments pour traiter des maladies comme par exemple 
la maladie du sommeil. Voir le communiqué de presse de l’Institut Pasteur à l’occasion de la création de la 
fondation : http://www.pasteur.fr/actu/presse/com/communiques/03DNDi-Geneve.htm, celui de l’OMS 
http://www.who.int/mediacentre/news/releases/2003/pr51/fr/ et le site de DNDI, 
http://www.dndi.org/cms/public_html/insidearticleListing.asp?CategoryId=87&ArticleId=288&TemplateId=1 
1850  T. Hubbard et J. Love, A New Trade Framework for Global Healthcare, R&D, Plos Biology, 2004, 
February ; 2(2) :e52, published online http://www.pubmedcentral.nih.gov/articlerender.fcgi?artid=340954: l’idée 
n’est pas de renverser le système de propriété intellectuelle, mais d’adopter un autre point de vue. Les auteurs 
pointent les effets de « passager clandestin » bien connus en économie, qui consistent pour un État à attendre 
qu’un autre développe (à fort coût) un médicament, pour le copier par un générique. La seule solution 
actuellement consiste dans la protection intellectuelle de l’invention qui permettra d’attaquer le contrefacteur. 
Dans l’hypothèse néanmoins où le traité préconisé par les auteurs serait signé fixant des buts de recherche 
développement à atteindre, le phénomène de passager clandestin serait évacué et les pays pourraient décider de 
poursuivre leurs objectifs de R&D par la stimulation du marché qui serait issue d’une mise dans le domaine 
public de brevet. 
1851  Voir le rapport du directeur général au conseil exécutif de l’OMS, 112e session, point 4.2 de l’ordre du 
jour provisoire, sur le rapport Génomique et santé dans le monde : rapport du Comité consultatif de la recherche 
en santé, document OMS EB112/4, en date du 25 avr. 2003. 
1852  Voir le rapport rédigé par M. Kirby suite au colloque organisé par l’Unesco à l’initiative de son 
directeur général, du 30 janv. au 1er fév. 2001, puis l’avis du CIB, in les Actes de la 8e session du CIB, op. cit. 
note 1830, p. 68, qui recommande la signature d’une convention internationale sur les questions éthiques 
relatives soit à la propriété intellectuelle et la génomique, ou alors sur le vivant en général en raison de 
considérations d’ordre public et de santé publique (nous soulignons). Voir surtout, p. 9, la transcription du débat 
au sein du CIB, lors de la 8e session, sur le rapport précité. Le débat reflète la réintégration de la question 
« génomique, propriété intellectuelle et éthique » dans une problématique plus large de santé à l’échelle 
mondiale en soulignant le fossé Nord-Sud pour l’accès aux soins de santé en général dans les maladies graves ou 
incurables : « D’autre part, il convient de ne pas faire l’amalgame entre la question du prix de produits 
pharmaceutiques dont le coût quelquefois prohibitif les rend inaccessibles aux plus démunis, notamment dans les 
pays en développement, et la question des brevets. Il serait opportun de réfléchir à une formule qui assure 
l’accessibilité des médicaments à tous ou bien d’inviter les laboratoires à observer certaines obligations morales 
quand il s’agit de traitements de maladies graves ou incurables à ce jour. Le cas échéant, un observatoire chargé 
de cette question pourrait être créé sous l’égide de l’Unesco. » 
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ces propositions ne se détachent pas spécifiquement  quoiqu’elles y prétendent  de celles 
relatives aux médicaments et aux maladies non-génétiques, et pourraient purement et 
simplement être rattachées à la plus grande catégorie des biens publics de santé et à la 
promotion de sa fourniture. Le rapport de l’OMS Génomique et santé dans le monde1853 
apparaît à cet égard à la fois comme une entreprise de réintégration de la gestion de la 
génomique au sein des grands objectifs de santé publique mondiaux1854 et comme une 
entreprise de rétrogradation de la valeur immédiatement bénéfique de la génomique en 
matière de santé1855. Si nous poussons le raisonnement plus loin, nous sommes amenés à 
douter de la spécificité génétique de la notion de « partage des bénéfices » telle qu’elle a été 
promue par l’ONG HUGO. La notion de partage des bénéfices1856, qu’on peut supposer 
transposée ici de celle de la convention de Rio en matière de diversité génétique, et qui 
promeut un retour  non-financier  au profit des populations qui ont participé à une 
recherche génétique, n’est-elle pas destinée simplement à la promotion  par l’application du 
principe de justice  d’un droit des groupes à un retour, quel que soit le type de recherche à 
laquelle ils ont participé ? On notera du reste que l’Unesco a certes repris cette notion dans la 
Déclaration internationale sur les données génétiques humaines1857, mais qu’elle l’a également 
                                                 
1853  Rapport établi par le comité consultatif de la Recherche en santé et objet d’un rapport du directeur 
général de l’OMS, op. cit. note 1851. 
1854  Ibid. p. 2 point 5 : « Quelles que soient les retombées de la recherche en génomique, elles seront 
inaccessibles aux pays qui ne disposent pas d’un système de soins viable. 
 • Il faut évaluer l’intérêt relatif pour la santé dans le monde des progrès de la génomique au niveau de la 
pratique et de la prestation des soins par rapport au coût et à l’efficacité des approches actuelles de la santé 
publique, de la lutte contre les maladies ainsi que de la prestation des soins préventifs et médicaux de base. » 
1855  Ibid. p. 2 point 5 : « L’étude du potentiel médical de la génomique ne doit pas pour autant faire négliger 
les méthodes classiques, éprouvées et efficaces de la recherche et de la pratique médicales. 
 • Le tableau qui a été brossé des applications et des bienfaits de la recherche génétique pèche par un 
excès d’optimisme. Les applications médicales potentielles de la génomique sont considérables et déboucheront 
sur des avancées majeures dans la pratique clinique, mais il est difficile de dire à quelle échéance. 
1856  Même si la notion de partage des bénéfices a été élaborée par HUGO à partir de la reconnaissance du 
génome humain comme patrimoine commun de l’humanité, elle tend à appliquer un principe de justice au profit 
des communautés qui se prêtent à la recherche génétique. Voir Statement on benefit sharing, http://www.hugo-
international.org/Statement_on_Benefit_Sharing.htm (p. consultée le 28 avr. 2008) avr. 2000, ainsi que l’article 
rédigé par le comité d’éthique d’HUGO, « HUGO urges Genetic Benefit – sharing, community genetics », 
vol. 3, no 2, 2000, fév. 2001, Éditions Karger. Voir également supra, notre note 1653, et infra, notre titre III, 
chap.II : « droits des groupes et génétique ». 
1857  Article 19 de la DIDG : « Partage des bienfaits 
 (a) Dans le respect du droit interne ou de la politique nationale et des accords internationaux, les 
bienfaits de l’utilisation des données génétiques humaines, des données protéomiques humaines ou des 
échantillons biologiques collectés aux fins de la recherche médicale et scientifique devraient être partagés avec 
l’ensemble de la société et la communauté internationale. S’agissant de donner effet à ce principe, ces bienfaits 
pourront prendre les formes ci-après : 
 (I) assistance spéciale aux personnes et aux groupes ayant participé à la recherche ; 
 (II) accès aux soins de santé ; 
 (III) fourniture de nouveaux moyens diagnostiques, d’installations et de services pour de nouveaux 
traitements ou médicaments issus de la recherche ; 
 (IV) soutien aux services de santé ; 
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inscrite, plus récemment, dans sa Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de 
l’homme dans le cadre de recherches scientifiques en général1858. 
 
Une part de l’idéal perdu avec l’abandon de la qualification de patrimoine commun de 
l’humanité pour le génome humain est donc bien retrouvée au sein des argumentaires des 
biens publics mondiaux de santé : l’accès aux soins des défavorisés et l’orientation des 
recherches en faveur des défavorisés. Mais tout se passe comme si la réflexion spécifique sur 
le génome comme patrimoine commun de l’humanité avait rejoint celle, plus générale, de la 
santé comme bien public mondial. À l’instar du concept de patrimoine commun de 
l’humanité, la théorie des biens publics mondiaux exige également une gestion spécifique des 
biens qu’elle embrasse collectivement. À une autorité internationale, elle substitue cependant 
de nouveaux modes de « régulation » ou de « gouvernance ». 
 
 
2) Génome, entre autorité internationale, gouvernance et régulation 
 
Les biens publics mondiaux ont été théorisés dans le contexte de la mondialisation. La 
production desdits biens et leur fourniture est donc pensée sur le plan international. Ce qui 
singularise cependant cette réflexion, c’est la volonté de dépasser les souverainetés étatiques 
pour prôner une forme de participation citoyenne qui ne repose plus sur des formes classiques 
de représentation. 
Ainsi, à des formes plus traditionnellement proposées comme celle de l’autorité 
internationale, du système de l’intendance, du trust ou encore de la curatelle, viennent se 
substituer de nouvelles formes de « gouvernance » pouvant reposer, par exemple, sur le droit 
dit « de la régulation ». 
 
                                                                                                                                                        
 (V) installations et services destinés à renforcer les capacités de recherche ; 
 (VI) mise en place et renforcement de la capacité de pays en développement de collecter et traiter les 
données génétiques humaines compte tenu de leurs problèmes particuliers ; 
 (VII) toute autre forme compatible avec les principes énoncés dans la présente Déclaration. 
 (b) Des restrictions pourraient être stipulées à cet égard par le droit interne et les accords 
internationaux. » 
1858  La DUDHB, dans son préambule, vise à régir les questions éthiques posées par les « sciences et les 
technologies », en son article 15 elle définit le partage des bénéfices comme suit : « Les bienfaits résultant de 
toute recherche scientifique et de ses applications devraient être partagés avec la société dans son ensemble ainsi 
qu’au sein de la communauté internationale, en particulier avec les pays en développement. » 
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Lorsque A.-C. Kiss s’attache à décrire les fondements du système juridique s’appliquant aux 
différents biens ou espaces reconnus comme patrimoine commun de l’humanité, il distingue 
l’institution juridique anglo-saxonne du trust comme inspirant le régime de gestion 
internationale1859. K. Baslar quant à lui fait reposer son analyse du patrimoine commun de 
l’humanité sur la notion d’intendance1860 des biens et espaces au profit de l’humanité, reprise 
par B.-M. Knoppers1861. L’application du trust avait également été expressément envisagée 
par F. Bellivier1862. Tous retiennent  même si la question de l’humanité comme bénéficiaire 
reste, pour cette dernière, posée  l’idée d’une gestion, non-propriétaire du bien mis en 
commun par un gestionnaire qui représente les intérêts d’un bénéficiaire. 
 
                                                 
1859  A.-C. Kiss, « Patrimoine commun de l’humanité », RCADI, p. 135, op. cit. note 700 p. 128-134. Outre 
la construction triangulaire (un constituant, un trustee, un bénéficiaire) qui sied bien au concept de patrimoine 
commun de l’humanité, l’idée de la gestion dans un esprit de loyauté des biens voire de bien général dans le 
cadre du charitable trust sont soulignées par l’auteur. 
1860  K. Baslar, The Concept of the Commun Heritage of Mankind in International Law, op. cit. note 1427, 
p. 60. Rappelons que pour l’auteur, la notion de patrimoine commun de l’humanité, émanant du droit naturel, 
serait en effet détachée du principe de souveraineté et « déterritorialisée » pour devenir une notion 
« fonctionnelle » ; l’État n’a sur ses ressources naturelles qu’une intendance : « the most appropriate term is “the 
stewardship sovereignty” […] and signifies that the state is looked upon as not having “control over its territory, 
but its global stewardship over that territory” », p. 135-136. 
1861  B.-M. Knoppers, Le Génome humain : patrimoine commun de l’humanité ? op. cit. note 441, voir à ce 
sujet nos développements supra, présent Titre, présent chap.  §3, « le partage et la solidarité fondés sur une 
conception rénovée du patrimoine commun de l’humanité ».  
1862  F. Bellivier, Le Patrimoine génétique humain : étude juridique, thèse citée note 54, p. 467 et s. ; 
l’indétermination de l’éligibilité de l’humanité à la qualité de sujet est une question, comme le relève l’auteur, 
qui n’entraîne un obstacle à la théorie du trust au génome humain commun que dans un système (comme le 
système français) qui n’accepte pas la théorie d’un patrimoine sans sujet, mais F. Bellivier relève que dans la 
mesure où en l’occurrence l’humanité se verrait plutôt conférer des droits que des devoirs, l’obstacle est moins 
gênant et le mécanisme du trust charitable : p. 475 : « Il ne faut donc pas s’abriter derrière le vague de la notion 
d’humanité pour ne pas approfondir l’usage de la technique du trust charitable pour administrer la recherche sur 
le génome humain. Au contraire, c’est en réfléchissant à l’encadrement juridique de cette activité, par hypothèse 
menée à l’échelon international, que l’on pourra poser un jalon supplémentaire dans la définition juridique de 
l’humanité. » 
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En lieu et place d’une autorité1863 ou d’un curateur1864 qui prendrait des décisions relatives 
aux biens communs au nom de l’humanité, la gouvernance et la régulation font en revanche 
intervenir par un jeu continu d’interactions des acteurs les plus divers, issus de la société 
civile, qui par le biais de contrats, d’expertises, d’établissement de guidelines mettent en 
œuvre un mode de gestion non soumis aux principes classiques de la représentativité. L’idée, 
quoique en vogue1865, reste floue à notre sens et elle cherche très nettement à se distinguer des 
concepts juridiques de représentation publique ou privée, jugés comme défaillants, pour faire 
place à d’autres types de représentation (les citoyens dans leur ensemble, les groupes 
d’intérêt, les organisations non-gouvernementales)1866. Surtout, la simple décision de 
classement d’un bien dans le champ des communs (bien public mondial ou patrimoine 
commun de l’humanité) requiert une intervention juridique, même si on peut concevoir que 
                                                 
1863  Pour un autre proposition doctrinale d’autorité reliée à la protection du génome de l’espèce humaine, 
voir M. P. Peis-Hitier, La protection de l'identité de l'être humain : contribution à l'étude des biodroits de 
l'homme, thèse , Limoges, 2004, p. 462 et s. L’auteur propose de confier au CIB des tâches de contrôle et 
d'organisation ; sa vision est cependant entachée d’irréalisme. 
1864  Le terme curateur a été utilisé non pour le génome humain en son entier mais à l’occasion des 
réflexions sur les biobanques, par le CCNE, dans son avis no 77, Problèmes éthiques posés par les collections de 
matériel biologique et les données d’information associées : « biobanques », « biothèques ». Bien souvent, 
quoiqu’il faille rendre hommage à cet avis pour avoir opérer les bonnes distinctions, la réflexion sur les 
biobanques est totalement monopolisée par celles relatives à la génétique. L’idée que le génome humain en dépôt 
physique et immatériel dans les biobanques a inspiré cependant cette idée d’instituer un curateur juge non 
seulement de l’intérêt des donneurs de matériels de biologiques mais aussi de l’intérêt collectif d’une population 
voire de l’humanité. Voir p. 34-35, lorsque le CCNE explicite son idée d’instituer un curateur pour les 
biobanques : « Le CCNE propose de compléter ce raisonnement en affirmant clairement que la collection 
contribuer à constituer un bien collectif, une ressource qui doit être gérée en commun, dans un intérêt de 
solidarité. » Voir également plus loin son idée de créer une autorité indépendante pour connaître des questions 
que soulèvent les biobanques et les arbitrer. 
 Pour un curateur relatif aux biens communs informationnels, voir P. Aigrain, Cause commune, 
l’information entre bien commun et propriété, op. cit. note 1816. 
1865  On peut rapprocher cette idée tendant à promouvoir de nouvelles formes de gouvernance des biens 
publics mondiaux avec les modes de prise de décision faisant appel à la démocratie participative, et par exemple 
la mise en place de débats citoyens sur des sujets scientifiques controversés en société. Il a cependant été 
démontré dans certains pays comme la France que ces initiatives tendant, sur des sujets, tels les OGM ou le 
réchauffement climatique, à faire délibérer des profanes malgré l’intérêt qu’elles présentent pour faire progresser 
le débat sur ces questions, sont malheureusement très peu prises en compte par les institutions juridiquement en 
charge de la prise de décision. Voir Y. Barthes, M. Callon et P. Lascoumes, Agir dans un monde incertain, essai 
sur la démocratie technique, Éditions du Seuil, 2001. Voir aussi la récente conférence de citoyens européens sur 
les neurosciences « Meeting of Minds, European Citizen’s Deliberation on Brain Science », financée par la 
Commission européenne et la Fondation Roi-Baudouin, le rapport final de la conférence (janv. 2006) sur le site 
http://www.meetingmindseurope.org/france_site.aspx?SGREF=159 
 Voir aussi D. Boy et D. Bourg, Conférences de citoyens, mode d’emploi, les enjeux de la démocratie 
participative, Éditions Charles Léopold Mayer, 2005. 
1866  Cf. P. Hugon, L’Économie éthique publique : Biens publics mondiaux et Patrimoines communs, op. cit. 
note 1798, et sa définition de la gouvernance : « La gouvernance est censée penser la complexité et les 
processus. Il s'agit d'un ensemble de régulations fonctionnant même si elles n'émanent pas d'une autorité 
officielle. Elle est le produit de la prolifération de réseaux dans un monde de plus en plus interdépendant […]. 
Elle est un processus continu mis en œuvre par des acteurs de toute nature et obéissant à des rationalités diverses. 
La régulation est moins encadrée par un corps de règles que par un jeu permanent de contrats et de combats, de 
négociations et d'ajustement. La gouvernance suppose que des compromis sont possibles entre parties prenantes 
et qu'un bien commun ou collectif résulte de ce processus. » 
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l’initiative du classement, et ensuite la gestion du bien fasse plus de place à de nouvelles 
formes de représentation1867. 
 
Il est possible alors, délaissant quelque peu la théorie des biens publics mondiaux mais 
toujours dans l’idée de faire face aux enjeux de la « mondialisation », de se tourner vers le 
droit de la régulation1868 pour tenter de concilier nécessité de l’appréhension des biens dits 
communs ou encore de « biens d’humanité »1869 par le droit et difficulté qu’il rencontre à les 
gérer par ses catégories classiques. À la complexité de la société correspondrait ce droit 
« postmoderne »1870 qui permettrait particulièrement de penser l’invasion par le marché d’un 
bien traditionnellement non-marchand1871. Ainsi, en ce qui concerne la génomique a-t-il été 
proposé, sur ce modèle, l’instauration d’une « autorité de régulation de la génomique »1872. 
L’autorité de régulation, qui pourrait concerner le domaine des biotechnologies en général, 
viserait à rétablir l’équilibre entre connaissance appropriée et connaissance libre, elle devrait 
prendre en compte les dimensions économiques du secteur et, par la négociation, éviter la 
constitution de monopole du savoir, gérer des réseaux de licences1873 (à la manière d’un 
patent pool), sanctionner les abus de position dominante (à la manière des autorités de 
                                                 
1867  Voir à ce sujet M. Cassier, Brevets et éthique…, op. cit. note 1593, p. 255 et s., qui plaide à la fois pour 
une intervention des « parlements et des États dans la définition des biens communs mais aussi pour 
l’intervention de « collectifs de citoyens », « ne serait-ce que pour faire contrepoids à la pression de l’industrie 
pharmaceutique ou biotechnologique sur les gouvernements ». 
1868  Sur le droit de la régulation en général, voir M.-A. Frison-Roche, Le Droit de la régulation, Dalloz, 
2001, Chronique, p. 610-616. 
1869  M.-A. Frison-Roche, « Les Biens d’humanité, débouché de la querelle entre marché et patrimoine », In  
Propriété intellectuelle et mondialisation , la propriété intellectuelle est-elle une marchandise ? actes du 
colloque des 27 et 28 juin 2002, Montpellier, M.Vivant (dir.) p. 167 :  
 L’auteur définit son concept comme suit : « des choses de valeur engendrant le droit du propriétaire 
d’être rétribué pour une circulation commerciale, circulation dont le fondement devient l’accès que ceux qui ont 
besoin du bien doivent en avoir, accès que le système doit préserver car accéder aux biens d’humanité revient 
pour le demandeur à accéder à ce qui fait à travers sa personne particulière son humanité (la vie décente, la 
connaissance, etc.) ». Ces biens sont des « choses naturelles ou élaborées » dont la conservation ou la création a 
nécessité un mérite (d’où leur statut marchand) mais auxquels le demandeur veut accéder à raison de la part 
d’humanité qu’ils contiennent (d’où leur statut non-marchand), d’où l’idée de les concilier par le droit de la 
régulation. 
1870  M. Franceschi, Droit et marchandisation de la connaissance sur les gènes humains, op. cit., note 1545, 
p. 194 et s., qui invoque la solution du droit de la régulation « postmoderne » face à l’impasse dans laquelle se 
trouve le droit moderne. 
1871  M.-A. Frison-Roche, Les Biens d’humanité..., op. cit. note 1869, p. 167 ; l’auteur signale « les effets 
pervers engendrés par l’alternance d’une logique de marché et d’une logique de non-marché ». Elle cite 
l’exemple de la connaissance scientifique ou du sang humain : « ainsi lorsqu’une matière première est posée 
comme gratuitement accessible, connaissance scientifique ou sang humain, mais qu’on admet, à un stade 
ultérieur de la chaîne, qu’une transformation technique rend cette matière première transformée hautement 
profitable […] il y a des effets catastrophiques ». 
1872  Il s’agit de la proposition de M. Franceschi, op. cit. note 1545 ,qu’elle fonde expressément sur le droit 
de la régulation. 
1873  Ibid. p. 203 et s. 
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concurrence) et enfin, et surtout orienter, notamment via des délibérations éthiques fondées 
sur des considérations de santé publique les voies de recherche1874. 
 
On le voit, cette autorité régulatrice jouerait le rôle à la fois des mécanismes correcteurs que 
nous avons précédemment décrits mais aussi assurerait la tâche de fourniture du « bien 
d’humanité », évitant sa monopolisation, promouvant un contexte économique favorable, et, 
au vu de critères éthiques, « dans l’intérêt de la santé publique », déterminerait les voies de 
recherche. 
 
Ainsi, qu’elles soient tournées vers le partage de la connaissance et vers sa libre circulation ou 
vers la nécessité d’accéder aux soins et d’orienter suivant un plan concerté collectivement les 
recherches dans des objectifs de santé publique, on retrouve avec les propositions 
réformatrices sur le génome humain, inspirées de la théorie des biens publics mondiaux ou de 
celles des biens d’humanité, les volontés de gestion collective qui était celles du patrimoine 
commun de l’humanité telles que voulues par le CIB. Les modalités diffèrent cependant 
d’avec la conception classique de M. Bedjaoui et se rapprocheraient davantage de celles de 
B.-M. Knoppers. À une autorité centralisée émanant d’un traité ou d’une représentation 
juridique classique se substitue une participation plus citoyenne mais toujours mue par l’idée 
d’un commun mondialisé et qui doit être provisoirement géré au profit des générations 
futures. L’idéal déçu n’est certes pas restauré par ces tentatives mosaïcales de retour à un 
tableau d’un génome pleinement patrimoine commun de l’humanité et pleinement partagé 
mais il retrouve quelques-unes de ses couleurs. 
 
 
Conclusion chapitre II 
 
Si, comme nous le croyons, un des buts principaux des auteurs de la DUGH était de faire 
progresser la consécration juridique du génome humain comme patrimoine commun de 
l’humanité, l’entreprise et son échec  que nous avons qualifié d’« idéal déçu »  aura 
cependant permis d’apporter son lot d’enseignements. 
                                                 
1874  Ibid. p. 206 : « […] La représentation de la réflexion bioéthique au sein même de l’autorité de 
régulation de la génomique conduira à orienter son action dans le sens de cette préoccupation sociale essentielle. 
L’autorité de régulation pourra rendre des avis ou solliciter ceux du Comité national d’éthique à propos des voies 
de recherche qu’il serait souhaitable ou non d’emprunter à la fois dans l’intérêt de la santé publique et du respect 
de la dignité humaine (nous soulignons). » 
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Elle aura contribué en effet à approfondir tout à la fois la définition du génome humain 
commun par le CIB et la définition du concept de patrimoine commun de l’humanité. En 
essayant, en effet, de faire revêtir le concept juridique de patrimoine commun de l’humanité 
au génome commun de l’homme, elle aura conforté l’idée suivant laquelle il était un objet non 
pas naturel et matériel, mais abstrait et immatériel. Puis, en projetant l’application des 
éléments traditionnels du régime juridique du patrimoine commun de l’humanité au génome 
humain, des analyses doctrinales au sein même du CIB auront contribué à 
l’approfondissement de la théorie d’un patrimoine commun de l’humanité devant se 
comprendre principalement ici comme permettant l’accès des populations les moins 
favorisées aux bienfaits des recherches en génétique et l’orientation de ces recherches au 
profit des maladies les touchant. 
Nous avons pu également mesurer que l’échec de cette entreprise va de pair avec celui de la 
reconnaissance d’un droit au patrimoine commun de l’humanité comme droit de troisième 
génération et constater que même une reconnaissance entière de la notion de patrimoine 
commun de l’humanité au sein du texte n’aurait pas suffit à lui faire acquérir une force 
juridique. L’entreprise laissera cependant des traces au sein du texte définitif de la DUGH, 
ruines d’un idéal partageur et solidaire. 
L’idéal exprimé par le CIB se retrouve cependant, par petites touches, dans le droit positif, 
dès lors qu’on rattache le génome à des réflexions juridiques et éthiques plus globales (qui ne 
concernent pas seulement la génomique), qu’il s’agisse de mécanismes correcteurs des règles 
de la propriété intellectuelle, fondés sur l’idée de l’essentialité non pas du génome en tant que 
tel mais en tant qu’il constitue un outil de recherche, du caractère non moins essentiel de 
certaines inventions brevetées à partir de séquences géniques, ou de l’idée que ces inventions 
peuvent être utilisées en aboutissant à des abus de position dominante. On perçoit alors la 
réintégration du génome dans une réflexion plus globale relative à la propriété intellectuelle et 
ses éventuels abus, pour la conduite de la recherche, pour la santé publique ou pour la libre 
concurrence dans l'acquisition de ces titres comme dans ses usages. 
Bien plus, le rapprochement avec la théorie des biens publics mondiaux nous aura surtout 
appris que l’idée de rattacher le génome humain à une catégorie juridique englobante 
constitue une aide précieuse. Inscrire la réflexion sur la génomique en général et sur le 
génome humain commun en particulier, au sein de celle, plus globale, relative à la circulation 
de la connaissance et la fourniture des biens de santé semble donner des attaches plus solides 
au raisonnement éthique à défaut de fournir une réelle qualification juridique. En effet, sur le 
versant éthique, la question de la justice éclate à tous les carrefours des débats sur la santé 
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comme bien public mondial alors qu’elle est beaucoup plus discrète lorsqu’on s’attache au 
seul domaine de la génétique. Sur le plan juridique, la mise en relation avec les biens publics 
mondiaux ne fournit que des bases sablonneuses pour une qualification juridique fondée sur 
celle de biens communs informationnels ou de biens publics de santé qui, si catalysatrices de 
propositions d’intendance ou de régulation qu’elles soient, sont loin d’être reconnues 
juridiquement. 
 
 
Conclusion du TITRE II 
 
 
En dépit de la conviction de ses rédacteurs, la Déclaration universelle sur le génome humain 
n’est pas de nature à favoriser l’avènement juridique de l’humanité et de droits qu’elle aurait 
acquis sur le génome commun de l’homme. 
On a certes pu observer que la foi en l’humanité qui animait le CIB a trouvé une parfaite 
projection avec l’appréhension du génome humain commun. Ayant cherché l’humanité et les 
droits qu’elle aurait acquis sur son génome au sein du texte au travers de la place qu’y occupe 
le concept de dignité qui lui sert de révélateur ou ayant cherché les droits conférés à 
l’humanité par le texte et particulièrement au regard de son patrimoine, on est sorti insatisfait 
de cette quête qui ne sert pas l’avènement juridique de l’humanité. 
En premier lieu, on a vu que le « marqueur d’humanité » qu’est le concept de dignité est érigé 
en clef de voûte d’un texte qui s’inscrit dans la filiation de la DUDH. Malheureusement 
surexprimé dans la version finale de la Déclaration, le concept de dignité dans le texte n’a 
démontré que l’adéquation des dispositions de la Déclaration avec une application dévoyée et 
courante en bioéthique du concept, une dignité « pure » non référée directement à une 
personne humaine, aboutissant à désaxer le texte par rapport à ces équilibres initiaux ; 
conséquemment les dispositions sur la brevetabilité, le clonage et la thérapie génique 
germinale conduisent à des incongruités, voire, dans le cas du clonage, à des apories. 
En deuxième lieu, même si on a pu constater la concordance des caractères utopiques et 
universalistes des concepts d’humanité et de génome, l’examen de la seule conviction des 
auteurs de la Déclaration en l’avènement d’une humanité sujet de droit n’a pas réussi à lever 
la difficulté congénitale d’une humanité qui ne parvient pas à être représentée pour exercer 
ses droits. 
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Enfin, la notion de patrimoine commun de l’humanité appliquée au génome et retirée in 
extremis ne fait figure que d’un idéal déçu, solidariste et partageur, qu’il nous a fallu décrire 
avant que de constater les traces qu’il avait laissées dans le texte. 
Si le génome n’est donc pas un patrimoine commun de l’humanité, la DUGH a cependant 
contribué à faire avancer l’idée qu’il peut faire partie du domaine public en tant que bien 
informationnel, jeté brut dans des bases de données ouvertes et régi par le principe des 
Bermudes, ou tombé, plus raffiné, dans une marmite publique par le biais des correctifs 
apportés à des règles de propriété intellectuelle trop pressées de s’appliquer à la génétique. 
L’idéal partageur et solidaire, malheureusement, reste en panne en raison du déficit de partage 
des connaissances et d’accès aux techniques génétiques, mais surtout en ce qui concerne 
l’orientation des recherches au profit des populations les moins avancées. 
Au total, si on a pu retrouver une part d’idéal dans des mécanismes de droit positif 
s’appliquant aux recherches génomiques, on ne retrouve pas, en revanche, l’ambition du 
patrimoine commun de l’humanité pour le génome. Ce constat amène à conclure qu’il n’était 
peut-être pas besoin de faire du génome un objet méritant un traitement juridique particulier 
mais au contraire peut-être de souligner son intégration au sein des biens communs 
informationnels ou biens publics de santé dans un ensemble plus vaste, à l’instar par exemple 
des biens publics mondiaux, comme ensemble de connaissances essentiel à la santé publique. 
L’humanité a sans doute perdu là une partie de son patrimoine, cependant que les hommes, 
individus ou groupes d’individus, se voient quant à eux reconnaître des droits relatifs à leurs 
génomes ou leur caractéristiques génétiques de groupe. 
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TITRE III : LE GÉNOME DES HOMMES 
 
 
De même que  mue par une conception essentialiste  elle a tenté d’appliquer au génome 
humain un régime juridique spécifique, la Déclaration universelle sur le génome humain, 
lorsqu’elle appréhende le génome des individus, s’attache à les protéger spécifiquement d’une 
atteinte à leur génome ou à leurs droits. Postulant que les risques rencontrés par les individus 
engendrés, soit par des pratiques médicales ou de recherche génétique, soit par l’usage et de 
mésusage des informations recueillies par l’analyse génétique sont radicalement nouveaux et 
hors du commun, l’Unesco a ici l’ambition de pallier ces risques en créant de nouveaux droits 
au profit des individus et des groupes reliés par la même caractéristique génétique. 
Ce postulat de spécificité soumis à l’analyse révèle cependant son caractère erroné amenant à 
à dresser le constat non de la radicale nouveauté des droits érigés par la DUGH mais de la 
récupération « génétisée » de droits déjà bien établis. Qu’il s’agisse en effet de droits relevant 
du très classique principe d’autonomie organisant la gestion de la confidentialité de 
l’information médicale, le consentement à l’intervention médicale ou scientifique, qu’il 
s’agisse de droits relevant du principe de justice et du respect du principe d’égalité, ou des 
applications du principe de bienfaisance1875, les droits posés par la DUGH au profit des 
individus apparaissent au mieux comme des redites, au pire comme des applications dévoyées 
de droits déjà existant (chapitre 1). 
 
Si une radicale nouveauté devait alors être constatée, elle serait logée du côté des groupes qui 
partagent la même caractéristique génétique et parfois en souffrent. La génétique aurait-elle 
fait surgir un intérêt spécifique reliant les membres du groupe et révélant des droits 
spécifiques de nature à promouvoir la recherche scientifique ou instaurer des mesures de 
compensation de leur caractéristique génétique lorsqu’elle aboutit à une déficience physique ? 
La DUGH, sensibilisée aux questions soulevées par la génétique des populations, posa les 
jalons de la reconnaissance des droits des groupes qu’elle développera davantage dans les 
deux Déclarations subséquentes sur les données génétiques humaines et sur la bioéthique et 
                                                 
1875  Sur ces grands principes (autonomie, justice, bienfaisance) théorisés en bioéthique, voir L. Benaroyo in 
Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, p. 662 et s., entrée « Principlisme ». Le principlisme est une 
« démarche méthodologique en bioéthique qui se réfère essentiellement à des principes universels pour 
identifier, analyser et résoudre des conflits éthiques apparaissant dans la pratique de la médecine », elle a été 
théorisée par T. Beauchamp et J. Childress dans leur ouvrage Principles of Biomedical Ethics, voir supra, note 
1681. 
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les droits de l’homme. De nouveaux droits relatifs à la consultation et au consentement des 
groupes, au partage des bénéfices sont présents en filigrane du texte de la DUGH. De leur 
côté, les groupes, loin de rester dans l’attente passive de droits qui leur seraient adressés par 
les organisations internationales, développent des actions de nature à défendre, notamment par 
la voie contractuelle, leurs intérêts. Qu’il s’agisse cependant de droits adressés aux groupes ou 
créés par eux, leur spécificité en matière génétique ne s’avère pas ou n’est qu’historique 
(chapitre 2). 
 
CHAPITRE I : DROITS ET EXCEPTIONNALISME GÉNÉTIQUE 
 
Le fait de distinguer et de traiter différemment les informations génétiques par rapport aux 
autres informations médicales a été qualifié « d’exceptionnalisme génétique »1876 ; nous 
pensons que ce terme mérite d’être étendu au fait, pour le droit, de mettre en place des 
dispositions spécifiques pour régir les applications de la génétique1877, pratique qui nous 
semble devoir être interrogée en droit interne comme en droit international. On ne peut 
cependant, pour procéder à cette interrogation, analyser la Déclaration universelle sur le 
génome humain sans prendre en considération certaines des dispositions des Déclarations 
unesciennes  également élaborées par le CIB  qui l’ont immédiatement suivies et, 
notamment, celles de la Déclaration internationale sur les données génétiques humaines qui 
vient apporter un développement aux dispositions de la DUGH en posant, d’une part, le 
postulat de la spécificité des informations génétiques et, d’autre part, le partage des bienfaits 
au profit des personnes ou des groupes ayant participé à la recherche génétique. 
 
                                                 
1876  Il semble que le concept de « genetic exceptionnalism » puisse être attribué au philosophe T. Murray, 
« Genetic Exceptionalism and “Future Diaries” is Genetic Information Different from Other Medical 
Information? », in M. A. Rothstein, (éd.), Genetic Secrets: Protecting Privacy and Confidentiality in the Genetic 
Era, New Haven, Yale University Press, 1997, p. 68. L’idée a ensuite été développée par de nombreux auteurs 
ou rapports institutionnels anglo-saxons ; voir par exemple le rapport du Nuffield Council on Bioethics de 
Londres Pharmacogenetics, Ethical Issues, 2003, 
http://www.nuffieldbioethics.org/go/publications/latest_30.html (p. consultée le 1er mars 2007), qui développe un 
credo antiexceptionnaliste, p. 13, « Summary and Recommandations »: « In our view, there is no reason to 
assume that genetic information, including pharmacogenetic information, is qualitatively different from other 
medical information. The nature of the information provided by a medical test is the key to considering its 
implications, not whether the test involves genetic data. » 
1877  Pour un remarquable article exposant cette idée en droit interne des États-Unis, voir Sonia M. Sutter, 
« The Allure and Peril of Genetics Exceptionalism: do we need special genetics legislation? », Washington 
University Law Quarterly, vol. 79, no 3, forthcoming 2001 ; this paper can be downloaded without charge from 
the Social Science Research Network Electronic Paper Collection : http://papers.sssrn.com/abstract=276875 
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Nous nous attacherons surtout dans le présent chapitre à l’étude de la section B de la DUGH 
intitulée « Droits des personnes concernées ». Cette section s’est étoffée au fur et à mesure 
des travaux préparatoires mais a peu varié quant à son objet et son contenu, savoir : définir les 
limites de l’atteinte au génome humain d’une personne et les conditions acceptables de 
l’utilisation des informations relatives à son génome. Les discussions suscitées par le contenu 
de cette section ont porté principalement sur le consentement de la personne à une 
intervention relative à son génome et la réparation d’un éventuel dommage. Cependant, ni les 
travaux préparatoires au sein du CIB ni ceux du Comité d’experts gouvernementaux n’ont 
remis en cause le postulat de spécificité génétique qui sous-tend l’énoncé de ces droits, 
postulat qui sera repris et développé par la Déclaration internationale sur les données 
génétiques humaines. L’examen sur le plan matériel et formel de ces droits, confronté avec les 
dispositions de droit régional ou interne concordantes, et observé à l’aune des principes 
d’autonomie, de bienfaisance et de justice théorisés en bioéthique permet de remettre en cause 
ce postulat de spécificité. 
La contestable mise en place d’un exceptionnalisme génétique trouve ses fondements sur une 
définition extensive de l’intervention sur le génome d’une personne et une conception 
spécifique de l’information génétique concernant une personne (section liminaire). Nous 
verrons que les droits rangés sous la bannière du principe d’autonomie ne sont que 
l’application à la génétique d’une conception extrêmement classique et déjà normée 
 quoique désormais contestée  du principe d’autonomie. (section 1). Puis, nous verrons que 
les droits qui empruntent au principe de justice pour les appliquer spécifiquement à la 
génétique ne peuvent procéder à une application directe mais à une application médiate dudit 
principe (section 2). Finalement, nous constaterons que seuls certains des droits rattachés au 
principe de bienfaisance apparaîtront comme pouvant faire l’objet de dispositions 
exceptionnelles en génétique mais alors uniquement dans un but correctif, à raison des 
applications erronées ou perçues comme erronées de la génétique (section 3). 
 
 
Section liminaire : Interventions et informations sur le génome ou la boîte de Pandore de 
l’atteinte aux libertés individuelles 
 
La DUGH fonde les droits protecteurs de sa section B sur l’exceptionnalisme génétique ; cette 
affirmation, qui pourrait être qualifiée de truisme concernant un texte qui s’occupe justement 
spécifiquement des applications de la génétique humaine, mérite cependant une analyse. Tout 
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en s’occupant du génome humain, la Déclaration aurait pu expressément attacher 
l’encadrement de la génétique humaine au corpus existant sans promouvoir l’édiction de 
droits spécifiques. Ces droits sont pourtant érigés sur les bases d’une définition extensive des 
interventions sur le génome (1) et d’une conception exceptionnaliste de l’information 
génétique (2). 
 
1) Une définition non-limitative des interventions sur le génome 
 
De l’étude attentive des travaux préparatoires et discours explicatifs postadoption de la 
DUGH il se dégage une doctrine utile à l’interprétation du texte. On peut alors affirmer que 
suivant cette doctrine, toute pratique utilisant la génétique, dans quelque domaine que ce soit, 
est susceptible d’engendrer une atteinte aux libertés individuelles des personnes. 
En effet, à la seule lecture du texte, il n’est pas aisé de comprendre quelles sont exactement 
les pratiques désignées par l’article 5a)1878 « Une recherche, un traitement ou un diagnostic 
portant sur le génome d’un individu » et qui commande l’édiction de droits protecteurs de la 
personne. On déduit de la doctrine unescienne que non seulement la liste des pratiques 
désignées n’est pas limitative, mais que leur champ d’application est infini. 
 
Les travaux du CIB nous enseignent tout d’abord que les trois pratiques sus-désignées furent 
regroupées sous le terme « interventions sur le génome »1879, mais que le terme 
« intervention » traduit par « operation » en anglais suggérait une conception par trop 
restrictive, si bien que le CIB a supprimé ce terme de l’intitulé de la section 1880, puis a précisé 
comme suit le pourtour de ce qui fut appelé « intervention » : « toute manipulation ou 
                                                 
1878  Article 5a) de la DUGH : « Une recherche, un traitement ou un diagnostic, portant sur le génome d’un 
individu, ne peut être effectué qu’après une évaluation rigoureuse et préalable des risques et avantages potentiels 
qui leur sont liés et en conformité avec toutes autres prescriptions prévues par la législation nationale. » 
1879  Ce terme, utilisé dans les 6 premières versions de la Déclaration pour englober les pratiques relatives 
au génome individuel, ne subsiste qu’à l’article 8 de la DUGH et concerne le seul droit à réparation d’un 
dommage subi par l’individu sur son génome : « Tout individu a droit, conformément au droit international et au 
droit interne, à une réparation équitable du dommage qu’il aurait subi et dont la cause directe et déterminante 
serait une intervention portant sur son génome. » 
1880  Pour l’histoire de cette suppression (véritablement actée à la 7e version du texte en date du 10 déc. 
1996), voir le compte rendu de la 6e réunion de la Commission juridique du CIB, in Genèse de la DUGH, p. 67 : 
« La discussion s’engage ensuite sur la portée du terme “intervention”, traduit en anglais par “operation”. Veut-
on viser uniquement les interventions qui modifient le génome, ou bien également les études sur le génome ainsi 
que les tests génétiques ? Il paraît difficile d’en rester à une conception restrictive, si on veut protéger la 
personne dans le cadre de tests génétiques et donc subordonner leur réalisation à une procédure de consentement. 
En revanche, l’utilisation d’échantillons biologiques prélevés sur des personnes, à partir de données rendues 
anonymes à des fins d’études épidémiologiques, ne devrait pas être considérée comme une intervention sur le 
génome d’une personne. En tout état de cause, il est décidé d’éviter dans la version anglaise le terme 
“operation”, impropre à traduire le terme “intervention” en français. » 
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altération susceptible d’avoir des répercussions physiques, psychologiques, économiques, 
sociales ou autres »1881. La définition  qui inclut par exemple les tests génétiques  est très 
extensive ; elle fait de toute pratique en matière génétique (du test génétique, du traitement 
d’une information sur son résultat à la thérapie génique) la boîte de Pandore de l’atteinte aux 
libertés individuelles. L’exceptionnalisme génétique dans son acception étendue trouve ici ses 
fondements. Dès l’instant où une pratique, même non-connue au jour de l’adoption de la 
Déclaration, utilise la génétique, elle est, plus que tout autre pratique médicale, 
potentiellement attentatoire aux libertés et mérite en conséquence un traitement juridique 
spécifique. 
Cette doctrine1882 est immédiatement complétée par le refus du CIB de fixer les finalités 
autorisées pour les pratiques génétiques. Le CIB s’oppose par exemple1883 à ce que seule la 
finalité thérapeutique soit autorisée, ménageant d’autres champs d’intervention à la génétique, 
et « par prudence » ne limite pas les motifs d’interventions sur le génome humain, et ce en 
raison de la difficulté de déterminer des pratiques inconnues qui utiliseront la génétique dans 
le futur1884. En conséquence, non seulement les pratiques potentiellement attentatoires aux 
libertés ne sont pas définies, mais aucune limite au champ d’intervention de la génétique n’est 
imposée par la DUGH. Ainsi, la génétique, dans toutes les dimensions de ses applications, 
apparaît-elle dans tous les cas comme potentiellement liberticide. Cette méthode, qui ne 
                                                 
1881  Voir le rapport de la 8e réunion de la Commission juridique du CIB, in Genèse de la DUGH, p. 112 : 
« Dans les différents articles de cette section, lorsque l’on utilise les expressions “recherche”, “traitement” ou 
“diagnostic”, portant sur le génome d’un individu, on entend par là toute manipulation ou altération susceptible 
d’avoir des répercussions physiques, psychologiques, économiques, sociales ou autres. Il en est de même lorsque 
l’on évoque la communication d’informations concernant le génome d’un individu à ce dernier ou à des tiers. » 
1882  La doctrine est en effet construite à partir de la 6e réunion de la Commission juridique du CIB, et se 
confirme par l’emploi des mêmes périphrases. Voir tout d’abord la réponse à l’observation no 2 de la 
Consultation internationale sur l’esquisse de Déclaration, in Genèse de la DUGH, p. 71 « Droits de l’individu sur 
son patrimoine génétique » : « La déclaration affirme la liberté de choix de toute personne quant à d’éventuelles 
interventions sur son génome et la confidentialité des données génétiques individuelles vis-à-vis de tiers. Le 
terme d’“intervention sur le génome d’une personne” doit être ici compris lato sensu, c’est-à-dire y compris la 
réalisation de tests génétiques qui doit être subordonnée au consentement de la personne intéressée », et se 
confirme par l’emploi des mêmes périphrases par le CIB, voir présentation de l’Avant-projet de Déclaration 
universelle sur le génome humain et les droits de la personne humaine, Comité d’experts gouvernementaux pour 
la mise au point d’une Déclaration universelle sur le génome humain, document Unesco BIO-97/CONF.201/6, 
27 juil. 1997, p. 3, §28. Voir aussi la note explicative de la DUGH au sein du même document p. 4, et enfin 
l’introduction de la Genèse de la DUGH par H. Gros Espiell, p. 4. 
1883  Genèse de la DUGH, p. 78, Consultation internationale sur l’esquisse de déclaration de l’Unesco sur le 
génome humain, Patie II « Observations et commentaires », article 7. En réponse à la proposition recueillie lors 
de la consultation de préciser que seules les interventions sur le génome humain ayant une finalité thérapeutique 
soient autorisées, le CIB formule la réponse suivante : « L’opportunité de retenir une “finalité scientifique” d’une 
intervention sur le génome humain est mise en doute, mais il paraît nécessaire de préserver la possibilité de 
conduire des recherches sur le génome humain. Ces recherches ne pourront, en tout état de cause, aller à 
l’encontre du respect de la dignité et de la liberté humaines conformément à l’article 6. C’est d’ailleurs une 
position prise par plusieurs comités d’éthique dans le monde. » 
1884  Genèse de la DUGH, p. 67. 
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restreint pas a priori mais est susceptible de réprouver a posteriori, ménage un espace de 
liberté, d’ailleurs contesté en doctrine, au législateur1885. Sur le plan régional, par exemple, le 
Conseil de l’Europe1886 ou, en droit interne, le législateur français1887, ont élaboré des 
systèmes qui fixent les seules finalités suivant lesquelles peuvent être mises en œuvre des 
pratiques utilisant la génétique. À l’exclusion de ces finalités (médicales, scientifiques et, 
éventuellement judiciaires), ces pratiques ne sont plus légales. Ces textes de droit « dur » 
mettent différemment en œuvre un exceptionnalisme génétique en restreignant par avance le 
champ d’application de la génétique et, à l’intérieur de ce périmètre défini, en mettant en 
place des dispositions spécifiques. Il faut noter que la Déclaration internationale sur les 
données génétiques humaines adopte, quant à elle, un système mixte : fixant des finalités à 
l’utilisation des données génétiques, elle englobe aussi dans son champ toutes les pratiques 
qui sont compatibles avec la DUGH1888. 
                                                 
1885  Les articles 5a) et 5d) de la DUGH laissent libre le législateur national d’adopter d’autres types de 
droits protecteurs des personnes relativement à l’intervention sur leur génome. 
 Article 5 
 « a) Une recherche, un traitement ou un diagnostic, portant sur le génome d’un individu, ne peut être 
effectué qu’après une évaluation rigoureuse et préalable des risques et avantages potentiels qui leur sont liés et 
en conformité avec toutes autres prescriptions prévues par la législation nationale. 
 […] 
 d) Dans le cas de la recherche, les protocoles de recherche doivent être soumis, de plus, à une évaluation 
préalable, conformément aux normes ou lignes directrices nationales et internationales applicables en la 
matière. » 
 Pour l’exposé de doutes quant à l’efficacité des normes universelles de bioéthique (spécifiquement la 
DUBDH) laissant aux législateurs nationaux le soin de les mettre en œuvre et qui traduirait un « échec de 
l’accord universel sur les valeurs en matière de bioéthique », voir C. Girard, « Le droit international de la 
bioéthique. L’universalisation à visage humain ? », in S. Hennette-Vauchez (dir.), Bioéthique, biodroit, 
biopolitique, réflexions à l’occasion du vote de la loi du 4 août 2004, LGDJ, série Éthique, 2006, p. 51-69. 
1886  Voir les articles 12, 13 et 14 de la convention d’Oviedo qui limitent l’usage des tests génétiques 
prédictifs aux fins médicales ou de recherche médicale et l’intervention sur le génome humain à des fins 
préventiques, diagnostiques ou thérapeutiques. 
 Article 12 – Tests génétiques prédictifs. 
 « Il ne pourra être procédé à des tests prédictifs de maladies génétiques ou permettant soit d'identifier le 
sujet comme porteur d'un gène responsable d'une maladie soit de détecter une prédisposition ou une 
susceptibilité génétique à une maladie qu'à des fins médicales ou de recherche médicale, et sous réserve d'un 
conseil génétique approprié. » 
 Article 13 – Interventions sur le génome humain. 
 « Une intervention ayant pour objet de modifier le génome humain ne peut être entreprise que pour des 
raisons préventives, diagnostiques ou thérapeutiques et seulement si elle n'a pas pour but d'introduire une 
modification dans le génome de la descendance. » 
1887  Voir les articles 16-10 et 16-11 du code civil français. Le législateur français distingue entre « examen 
des caractéristiques génétiques d’une personne » qui ne peut être entrepris qu’à des fins médicales ou de 
recherche scientifique et « identification d’une personne par ses empreintes génétiques » qui ne peut être 
« recherchée que dans le cadre de mesures d’enquête ou d’instruction diligentée lors d’une procédure judiciaire 
ou à des fins médicales ou de recherche scientifique ou d’identification d’un militaire décédé à l’occasion d’une 
opération conduite par les forces armées ou les formations détachées ». 
1888  Article 5 de la DIDH : « Les données génétiques humaines et les données protéomiques humaines 
peuvent être collectées, traitées, utilisées et conservées uniquement aux fins de : 
 (I) diagnostic et soins de santé, y compris le dépistage et les tests prédictifs ; 
 - 488 - 
  
En sus de cette définition extensive de l’intervention sur le génome individuel, la DUGH 
retient une conception exceptionnaliste et uniforme de l’information génétique. 
 
 
2) Une conception exceptionnaliste et uniforme de l’information génétique 
 
La conception exceptionnaliste de l’information génétique 
Nous avons rapporté précédemment comment la théorie mathématique qui présidait à la 
notion d’information en génétique avait été dévoyée par le concept de programme 
génétique1889, faisant passer l’information  lorsqu’on s’attache à la notion de génome 
commun de l’homme  d’un concept quantitatif à un concept qualitatif (celui qui gouvernerait 
la phylogenèse et le développement). Les dispositions de la section B qui font l’objet du 
présent développement tendent à régir le traitement non plus de l’information qui « informe » 
(qui, au sens littéral, « donne une forme »), mais celle qui permet la confirmation, la 
prédiction d’un état de santé et/ou permet l’identification d’une personne. Pour reprendre les 
distinctions de Loïc Cadiet, il s’agit ici de l’information secondaire1890. C’est aussi de ce type 
d’information dont traite la Déclaration internationale sur les données génétiques humaines. 
Là encore, on peut dégager la doctrine de l’Unesco sur ce thème. 
Les informations génétiques se rapportant à la personne sont en effet considérées comme étant 
au plus proche de son moi profond, de son identité, parce qu’elles révéleraient non seulement 
son état présent mais son état futur. Par surcroît, via l’étude des polymorphismes du génome 
                                                                                                                                                        
 (II) recherche médicale et autre recherche scientifique, y compris les études épidémiologiques, en 
particulier les études de génétique des populations, ainsi que les études anthropologiques ou archéologiques ci-
après désignées collectivement par l’expression “recherche médicale et scientifique” ; 
 (III) médecine légale et procédures civiles ou pénales et autres voies de droit, compte tenu des 
dispositions de l’alinéa (c) de l’article premier ; 
 (IV) ou toute autre fin compatible avec la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de 
l’homme et avec le droit international des droits de l’homme. » 
1889  Voir supra, nos développements titre I, chap.I, section 2 §2 « l’invalidation de la notion de programme 
génétique ». 
1890  Voir B.-M. Knoppers, L. Cadiet, C.-M. Laberge (dir.), La Génétique humaine, de l’information à 
l’informatisation, Litec, Thémis, Paris Montréal, op. cit. note 457 . Ont été distingués en doctrine deux grands 
types d’information : l’information dite « primaire », « celle qui est contenue dans le génome et qui consiste dans 
l’ensemble des messages héréditaires qui organisent la constitution et le développement de l’individu » et 
l’information secondaire qui constitue une « information relative au génome » qui n’est génétique que « par 
ellipse » et qui « représente soit un renseignement personnel d’identification soit un renseignement concernant sa 
santé ». 
 Loïc Cadiet classe ces informations génétiques dans la catégorie des libertés publiques en distinguant, 
pour l’information primaire, un droit au respect de l’information génétique, élément du corps humain, et, pour 
l’information secondaire, un droit au secret de l’information génétique. 
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(c’est-à-dire de la partie non-codante)1891, elles permettent l’identification d’une personne et 
l’établissement d’une filiation. Enfin, les informations génétiques donnent la possibilité d’une 
révélation de la transmission familiale d’un caractère génétique. En tout cela, l’information 
génétique secondaire, nouvellement révélée par des technologies de rupture1892, serait si 
spécifique qu’elle mériterait qu’on la protège spécialement. 
C’est le point de vue adopté par la DUGH et développé par la DIDG1893. Cette position nous 
semble influencée par l’avalisation  telle que nous l’avons caractérisée dans notre titre I  de 
la notion de programme génétique1894 par la DUGH et, plus généralement, par la perception 
historique de la génétique conçue comme omnipotente, source potentielle de bienfaits mais 
aussi de tous les dangers. Il suffit de lire l’introduction de la Genèse de la DUGH par H. Gros 
Espiell pour se convaincre du postulat de spécificité pris par l’Unesco : « Cette protection 
apparaît indispensable, étant donné les risques spécifiques induits par l’accès à ces 
informations. L’information génétique est d’une nature tout à fait inédite, puisqu’elle 
renseigne sur l’individu, sa santé et ses prédispositions, ainsi que sur ses collatéraux et sa 
descendance. »1895 Ces deux phrases constituent une reprise des termes de la note explicative 
de la DUGH élaborée par le CIB mais aussi de la présentation, au Comité d’experts 
gouvernementaux, du projet de déclaration par le CIB1896. 
 
L’adoption de la DIDG est topique de cette conception exceptionnaliste ; le 6e considérant de 
son préambule énonce le postulat de cette spécificité1897, repris, au sein du dispositif, par son 
                                                 
1891  Voir supra, nos développements titre I, chap. I, section 1,§ 2 « identité du nombre de 
polymorphismes ». 
1892  La rhétorique de la technologie de rupture caractérisée par des formules du type « pour la première fois, 
l’homme, dans une volonté démiurgique, est en mesure de modifier son essence même » se retrouve au départ de 
toutes les réflexions bioéthiques. Ce type de discours, qui ne propose une réflexion que parce qu’il existe une 
technique nouvelle et que l’on retrouve actuellement dans le domaine des neurosciences et des nanotechnologies, 
parce qu’il a été déjà formulé dans les mêmes termes à propos de la génétique, doit susciter la méfiance de 
l’analyste. 
1893  Voir G. B. Kutukdjian, « Présentation de l’esquisse de la Déclaration internationale sur les données 
génétiques humaines », in Actes de la 8e session du CIB, p. 38 ; l’auteur inscrit résolument le texte en préparation 
dans la filiation de la DUGH en tant qu’il en constitue « une suite logique » et une « application des principes 
énoncés » dans la DUGH. 
1894  Voir supra, nos développements titre I, chap.III, section 2, § 3 « le retour du programme » : l’Unesco 
selon nous avalise la notion de programme génétique spécifiquement en matière d’information génétique 
primaire, mais aussi secondaire ; d’où puisque le génome et son programme gouvernent les expressions 
phénotypiques, les données génétiques au sens de l’information secondaire, fruits de l’expression des génomes, 
sont nécessairement plus importantes et plus sensibles que d’autres, d’où le postulat de leur spécificité. 
1895  Genèse de la DUGH, introduction par H. Gros Espiell, p. 4. 
1896  Comité des experts gouvernementaux, présentation de l’Avant-projet révisé de Déclaration universelle 
sur le génome humain et les droits de la personne humaine (20 déc. 1996), à propos de l’article 8 du projet, 
document Unesco BIO-97/CONF,201/4, Paris, le 6 mai 1997, p. 13. 
1897  6e Considérant de la DIGH : « Reconnaissant également que les données génétiques humaines 
présentent une spécificité qui tient à leur caractère sensible en ce qu’elles peuvent indiquer des prédispositions 
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article 4 intitulé « Spécificité » qui procède à une déclaration d’exceptionnalité de 
l’information génétique et en décline les justifications : révélations présentes et futures de 
prédispositions pour l’individu, incidence sur la famille, importance culturelle pour des 
groupes1898. On notera cependant que la DIDG entend par données génétiques toutes les 
informations relatives aux caractères « héréditaires », qu’elles soient recueillies par analyse 
génétique ou non ; la spécificité s’appliquerait donc surtout à raison du caractère héréditaire 
de l’information1899. 
Ce postulat de spécificité de l’information génétique a gouverné dans les années 1990, 
nombre d’opinions doctrinales1900, avis de comités d’éthiques1901, travail législatif et 
                                                                                                                                                        
génétiques concernant des individus et que ce pouvoir prédictif peut être plus étendu que ne l’indiquent les 
évaluations faites au moment de l’obtention des données ; que ces données peuvent avoir une incidence 
significative sur la famille, y compris la descendance, sur plusieurs générations, et dans certains cas sur tout le 
groupe concerné ; qu’elles peuvent contenir des informations dont l’importance n’est pas nécessairement connue 
au moment où les échantillons biologiques sont collectés et qu’elles peuvent revêtir une importance culturelle 
pour des personnes ou des groupes. » 
1898  DIDG: article 4 : « Spécificité » 
 « (a) La spécificité des données génétiques humaines tient au fait : 
 (I) qu’elles peuvent indiquer des prédispositions génétiques concernant des individus ; 
 (II) qu’elles peuvent avoir une incidence significative sur la famille, y compris la descendance, sur 
plusieurs générations, et dans certains cas sur l’ensemble du groupe auquel appartient la personne concernée ; 
 (III) qu’elles peuvent contenir des informations dont l’importance n’est pas nécessairement connue au 
moment où les échantillons biologiques sont collectés ; 
 (IV) qu’elles peuvent revêtir une importance culturelle pour des personnes ou des groupes. 
 (b) Il faut accorder l’attention qui convient au caractère sensible des données génétiques humaines et 
assurer un niveau de protection approprié à ces données ainsi qu’aux échantillons biologiques. » 
1899  Voir la définition des données génétiques de DIGH, article 2 : « (I) Données génétiques humaines : 
informations relatives aux caractéristiques héréditaires des individus, obtenues par l’analyse d’acides nucléiques 
ou par d’autres analyses scientifiques. » Voir pour une explication de cette définition : « Données génétiques 
humaines : étude préliminaire du CIB sur leur collecte, traitement, stockage et utilisation », rapporteurs S. 
Rumball et A. McCall Smith, in Actes de la 8e session du CIB, p. 23. L’Étude recommande l’adoption d’une 
définition large des données génétiques (savoir les données obtenues sans analyse de l’ADN par le recueil  par 
exemple  de l’histoire familiale du patient et qui semble bien avoir été retenue par la Déclaration : « Aux fins 
du présent rapport, nous recommandons l’emploi de la définition large des données génétiques humaines, c’est-
à-dire que le terme de « données génétiques humaines » désigne toutes les formes d’information génétique, sans 
tenir compte du fait qu’elles aient été obtenues directement ou indirectement. Ceci est conforme à la position 
adoptée dans le Rapport du CIB sur la confidentialité et les données génétiques. » 
1900  D’une distinction de l’information génétique aux moyens d’arguments scientifiques (J.-C. Galloux, De 
la nature juridique du matériel génétique ou la réification du corps humain et du vivant, op. cit. note 423, 
p. 540), on passe à une spécificité fondée sur ses éventuelles conséquences sociétales (B.-M. Knoppers, 
« Privacy, Confidentiality, and Genetic Information: a comparative Analysis », Microbial & Comparative 
Genomics, vol. 2, Number 1, 1997, p. 38 : « The nature of genetic information per se, is not without controversy. 
[…] there is no doubt that it has certain characteristics that made it unique. Indeed […] it is personal, yet, 
necessary, familial. It is sensitive and transgenerational and can have socioeconomic implications. It has been 
misinterpreted and misused for eugenic purposes. It is increasingly probabilistic and predictive and fast being 
revealed as a component of most common diseases. Finally, it should not be forgotten that genetic information 
can be found both in medical records and in every human cell, thus making such highly personal information 
easily the most “public”. »). 
1901  Voir par exemple l’avis et le rapport du CCNE no 46 en date du 30 oct. 1995, Avis et recommandations 
sur « Génétique et Médecine : de la prédiction à la prévention » qui énonce p. 22, la « spécificité » du domaine 
génétique au regard de l’application des principes classiques de bioéthique. Les arguments sur la liaison de 
l’information génétique avec l’intimité de la personne sont ensuite développés : 
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élaborations normatives1902 et semble encore de nos jours caractériser la perception de la 
génétique1903. Cette perception particulière a trouvé une qualification en sciences sociales 
sous le terme de gene angst. Jasper A. Bovenberg rapporte que cette anxiété particulière à la 
perception de la génétique est encore prégnante et entraîne, en réponse, l’élaboration d’une 
vague de législation genetic-specific dont la DIDG est, selon lui, l’exemple par excellence1904. 
En sus d’adopter un postulat de spécificité de l’information génétique, la DUGH n’opère par 
                                                                                                                                                        
 « Tout autant et même plus qu'un autre examen médical, un test génétique comporte une entrée dans 
l'intimité d'une personne, à savoir son intimité corporelle et les significations qu'elle y attache en rapport à son 
identité psychique. De plus, peuvent être révélées des fragilités quasiment “constitutives”, innées et non 
accidentelles, dont l'interprétation pour la représentation de soi-même ainsi que les conséquences pour sa vie 
présente et future ont une importance majeure. Le respect de ces réalités invite à prendre des précautions toutes 
particulières dans la proposition d'un test, dans l'annonce du résultat et dans la confidentialité de ce résultat. 
D'autant plus qu'à cet aspect d'intimité s'ajoute l'aspect relationnel et familial des réalités génétiques : reçues des 
parents, elles sont transmissibles à des enfants, et partagées de diverses manières avec des frères et sœurs et avec 
des collatéraux ; enfin, elles pourront concerner également le conjoint avec lequel la procréation est envisagée. 
Le respect de ces relations familiales conduit à renforcer encore les précautions concernant l'usage des tests 
génétiques. » Voir aussi avis no 6 du Groupe européen d’éthique, 20 déc. 1996, Aspects éthiques du diagnostic 
prénatal : « La spécificité des informations génétiques, en tant qu'elles peuvent aussi intéresser les membres de 
la famille de l'individu qui a subi le test, justifie toutefois des mesures de protection particulières. » 
1902  Voir par exemple la loi française du 28 mai 1996 portant diverses mesure d’ordre sanitaire, social et 
statutaire no 96-452, JO du 29 mai 1996. La loi, partant d’un principe de spécificité génétique, créait un titre 
spécifique au sein du code de santé publique intitulé « Médecine prédictive, identification génétique et recherche 
génétique ». À l’intérieur de ce titre, la loi définissait la collection d’échantillons biologiques comme « la 
réunion, à des fins de recherche génétique (nous soulignons), de prélèvements biologiques effectués sur un 
groupe de personnes identifiées et sélectionnées en fonction des caractéristiques cliniques ou biologiques d'un ou 
plusieurs membres du groupe, ainsi que des dérivés de ces prélèvements ». Le législateur obnubilé par la 
spécificité génétique oubliait ici que la médecine dite prédictive pouvait concerner d’autres domaines que la 
génétique et que des collections d’échantillons biologiques pouvaient être constituées pour d’autres fins que la 
recherche génétique. Ces dispositions ont été abrogées par la loi du 6 août 2004 relative à la bioéthique. 
  Pour une présentation du parti pris de spécificité pris par le législateur français lors des lois dites de 
bioéthique de 1994, voir l’intervention de J. Boyer, secrétaire général de la CNIL, « La protection des données 
génétiques en France », in Actes de la 8e session du CIB, vol. 2, p. 19 : « La spécificité de l’analyse génétique a 
été reconnue par le législateur français qui a entendu conférer aux données génétiques un statut particulièrement 
protecteur. C’est ainsi que plusieurs dispositions législatives spécifiques – introduites en 1994 dans le code civil 
et dans le code de la santé publique – encadrent strictement les conditions dans lesquelles il peut être procédé à 
l’étude génétique des caractéristiques des personnes et à leur identification par empreintes génétiques. » 
1903  Voir pour un exemple récent d’une opinion doctrinale, D. Thouvenin, « Les banques de tissus et 
d’organes : les mots pour les dire, les règles pour les organiser », Petites Affiches, 18 fév. 2005, p. 31-42 et 
p. 41 : l’auteur évoque la confusion dommageable et due à une « représentation biologique de la personne dans 
son corps et dans ses éléments » qui persiste en droit français entre recherche biomédicale et recherche 
génétique, « mais cette assimilation fait fi de la spécificité de la recherche génétique, qui est la mise en évidence 
d’informations sur les gènes impliqués dans les maladies. Et c’est du reste pour cette raison que la recherche 
génétique a été envisagée en fonction des craintes à propos de l’utilisation des informations tirées de l’ADN 
d’une personne, en termes d’atteintes potentielles à sa vie privée. Son analyse fournit des informations jusque-là 
inconnues, qui, rendues accessibles, pourraient se retourner contre la personne ; au fond l’ADN est comme une 
sorte d’aveu extorqué (nous soulignons), puisé dans l’intimité biologique de la personne ». 
1904  J. A. Bovenberg, Property rights in Blood, genes and data, naturally yours ?, Martinus Nijhoff 
Publishers, 2006, chap. II, « The properties of DNA », p. 9 et s. L’auteur prend, pour illustrer le concept de gene 
angst, l’exemple de la découverte aux Pays-Bas d’un fichier répertoriant l’ADN des nouveaux-nés et au sujet de 
laquelle l’autorité néerlandaise de protection des données a finalement décidé (sans que soit apportée la preuve 
d’un mésusage) la destruction des échantillons au bout de cinq ans. Il rapporte le résultat d’enquêtes diligentées 
en Islande sur cette perception anxieuse : « Surveys also find that most people perceive genetic information as 
different and that rules governing access should be stricter than for other forms of personal information. Other 
studies show that, while genetic identification is not a constant preoccupation in public debates over 
biotechnology since the 1970’s, public concern is high again in the 1990’s. » 
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surcroît aucune distinction entres les catégories d’informations génétiques secondaires. Il se 
révèle pourtant que toutes ne sont pas au même titre prédictives ou sensibles. 
 
Une conception uniforme de l’information génétique 
On distingue en effet traditionnellement entre les finalités des examens des caractéristiques 
génétiques des personnes. À cet égard, on englobe sous le terme générique de « test »1905 les 
examens de l’ADN d’une personne tendant soit à poser le diagnostic d’une maladie génétique 
monogénique ou le risque de sa transmission1906, soit, en recherchant un gène ou ses 
mutations, à pronostiquer l’apparition d’une éventuelle maladie. On distingue alors entre le 
test de susceptibilité  dont la fiabilité est sujette à caution  et le test de prédisposition (par 
lequel on recherche des mutations impliquées dans des maladies familiales). Des tests 
anténataux et des dépistages à la naissance peuvent être proposés, en théorie, pour les deux 
types de tests diagnostiques ou de prédisposition1907, voire de susceptibilité. 
L’examen des polymorphismes de l’ADN d’un individu permet, quant à lui, l’identification 
d’une personne (à supposer que soit disponible une analyse permettant la comparaison), dans 
le cadre d’une procédure judiciaire relative à l’établissement ou la contestation d’une filiation 
ou de certaines enquêtes judiciaires. On désigne alors ce type d’examen plutôt par le terme 
« d’empreinte génétique », terme qui suggère la trace de l’identité, laissée par son auteur. 
 
Il est facile de comprendre, par ce simple descriptif, que les divers types d’informations 
n’entraînent pas les mêmes conséquences sur le plan de leur annonce, de leur confidentialité 
ou de la façon dont elles pourront intéresser la société dans son ensemble. Les informations 
génétiques dont on extrait un risque relatif à une susceptibilité, par exemple, peuvent ne pas 
s’avérer s’il s’agit de maladies multifactorielles dont le développement est par surcroît soumis 
à des facteurs épigénétiques et dont l’analyse est conduite dans le contexte global de retour à 
                                                 
1905  Voir à ce sujet l’étude « Tests génétiques », in Dictionnaire permanent bioéthique et biotechnologies, 
§1 : « Le mot test est un anglicisme. Venant du latin testis (témoin), il signifie, dans la langue anglaise, 
“épreuve”. En français, il est également utilisé, au sens premier comme synonyme d’épreuve. Par extension, le 
langage courant l’emploie pour nommer les essais de laboratoires ainsi que les examens cliniques ou 
biologiques. […] Dans une approche téléologique […] il est possible d’admettre que l’expression “tests 
génétiques” désigne l’ensemble des méthodes et procédés qui visent à recueillir et à interpréter des informations 
génétiques. » 
1906  Il s’agira alors de tests dits « diagnostiques » « servant à consolider un diagnostic suspecté 
cliniquement chez un patient. Ce type de test est aussi proposé à des personnes dites asymptomatiques 
lorsqu’elles appartiennent à une famille à risque avant l’apparition de symptômes ». 
1907  Voir par exemple l’admission au Royaume-Uni de diagnostic préimplantatoire à partir de la recherche 
d’un gène de prédisposition pour une forme de cancer des intestins, James Randerson, Science correspondent 
« Watchdog approves embryo selection to help prevent cancer », The Guardian, Thursday May 11, 2006. 
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la complexité que nous avons décrit en titre I1908. Des informations génétiques relatives au 
diagnostic d’une maladie monogénique à transmission dominante sont, en revanche, parce 
qu’elles s’avèreront (même si le phénotype du patient peut être différent) bien plus lourdes de 
conséquences1909. 
Cette typologie des tests génétiques, et donc de l’information génétique, n’avait cependant pas 
échappé au CIB dès le début de ses travaux sur la DUGH1910. Néanmoins, il convient de 
replacer ces réflexions dans le contexte des années 1990 qui a vu l’apparition de la notion de 
« médecine prédictive ». Cette notion fut lancée par J. Dausset qui intervint lui-même dès la 
2e session du CIB pour expliciter son concept. La médecine « prédictive » est tout d’abord 
liée aux travaux de J. Dausset sur les groupes HLA, puis fait florès avec le développement de 
la génétique1911. Elle serait la première étape de la médecine « préventive » et viendrait 
succéder à la médecine traditionnelle qui se contente de faire face à la maladie une fois 
survenue1912. 
On comprend bien les raisons pour lesquelles la médecine prédictive est liée avec la génétique 
dans le contexte de son omnipotence explicative et curative pendant la conduite du Projet 
Génome Humain. 
Il est pourtant désormais souhaitable de retenir de préférence, ainsi que le préconise Anne 
Cambon-Thomsen, le terme de « médecine prévisionnelle »1913 que l’on place alors dans un 
contexte donné en vue d’une action, plutôt que de faire appel à des notions déterministes 
                                                 
1908  Voir supra, titre I , chapitre I,  §2, « le retour de l’épigénétique et de l’environnement ». 
1909  Voir à ce sujet sur le principe de bienfaisance gouvernant l’annonce et la gestion de ce type 
d’information génétique, infra, section III du présent chapitre. 
1910  Voir le rapport de D. Shapiro, « Rapport sur le dépistage et les tests génétiques », issu du groupe de 
travail du CIB, in Actes de la 2e session du CIB, vol. 1, p. 11-29 qui distingue bien entre les finalités de 
diagnostic ou de mesure d’un risque et d’une susceptibilité (voir §18, p. 16 : « Les connaissance de la médecine 
sur la susceptibilité génétique à des maladies multifactorielles communes […] continuent de progresser. 
Toutefois, malgré ces avancées, le risque affectant un individu donné peut être difficile à évaluer. »). 
1911  Voir le discours de J. Dausset, Actes de la 2e session du CIB, p. 7 : « Pendant des siècles la médecine 
s’est préoccupée de soigner. Aujourd’hui, elle s’est donnée comme but ultime de prévenir plutôt que de guérir. 
Mais pour prévenir il faut prédire : ainsi est née la médecine prédictive, premier acte de la médecine préventive. 
 La médecine prédictive est fondée sur l’étude des sujets sains ou apparemment sains grâce à laquelle il 
sera possible de prédire soit une quasi-certitude soit seulement la probabilité de l’apparition d’une affection 
déterminée. Cette définition exclut une affection déjà déclenchée in utero mais n’exclut pas le diagnostic 
prénatal d’une affection qui se déclenchera plus ou moins tôt, ou plus ou moins tard, au cours de la vie. C’est 
l’étude des gènes des individus qui apportera la plus grande part d’information. Il faut souligner qu’il s’agit 
presque toujours d’un diagnostic de probabilité et non de certitude car, même pour les maladies monogéniques, 
la pénétrance varie d’un individu à l’autre et, pour les maladies polyfactorielles, l’influence de l’environnement 
est tel qu’il ne peut s’agir que de déceler une prédisposition, l’ancien “terrain” de nos maîtres. » 
1912  Sur cette notion, voir aussi l’avis et le rapport du CCNE Génétique et Médecine : de la prédiction à la 
prévention, no 46, 30 oct. 1995. 
1913  A. Cambon-Thomsen, « Médecine de prévision, génétique et santé publique », L'Observatoire de la 
génétique no 19, novembre-décembre 2004 
http://www.ircm.qc.ca/bioethique/obsgenetique/cadrages/cadr2004/c_no19_04/c_no19_04_03.html 
 (p. consultée le 1er mars 2007) 
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mettant en œuvre une vision d’un avenir inné et inéluctable1914. L’auteur a bien caractérisé 
tant les causes de l’englobement en une seule catégorie de l’information génétique que les 
effets néfastes d’un tel amalgame. En ce qui concerne les causes, les débuts historiques du 
diagnostic génétique se sont effectués sur les « maladies monogéniques rares et graves et 
généralement incurables », entraînant une perception de l’information génétique comme 
sérieuse, voire grave et inéluctable. L’idée que l’information génétique soit pérenne est 
souvent confondue, par ailleurs, avec le fait qu’elle ait une valeur prédictive, ce qui n’est 
pourtant pas lié. 
Quant aux effets néfastes de l’englobement, dans une même catégorie, de ces différents types 
d’information génétiques en les classant toutes comme graves ou sensibles, ils se traduisent 
pas la dissimulation de la sensibilité et du même niveau de « gravité » d’autres informations 
médicales, telles les informations sur les groupes sanguins, le diagnostic de malades acquises 
mais graves et/ou incurables. Il est possible, là encore, de parler de « l’effet réverbère »1915 
décrit par H. Atlan dans le domaine de la recherche sur le génome humain commun et qui 
concernerait cette fois l’information génétique au sein de l’information médicale en général, 
et focaliserait l’attention du public, comme du législateur, sur la génétique. L’idée que le 
génome d’une personne « coderait » son destin de façon inéluctable a conduit à cette 
appréhension spécifique de l’information génétique. On le sait, l’idée est désormais réfutable 
et réfutée, la valeur prédictive du génome est (sauf pour certaines maladies monogéniques) 
remise en question, tandis qu’il est possible de « ré-écrire son destin génétique »1916. 
Il existe en effet bien d’autres informations identifiantes et d’autres, médicales mais non 
génétiques, révélatrices de l’état de santé présent ou futur, voire d’un risque familial. Ces 
données sont tout aussi sensibles que les données génétiques1917 et peuvent également 
entraîner des mésusages. 
                                                 
1914  Voir aussi à ce sujet Repères, tests génétiques, coll. « Repères », INSERM, 2003, p. 5, qui fait part de 
l’utilisation d’un substitut au terme de médecine prédictive, dans le contexte initialement développé par J. 
Dausset, de la « probabilité médicale » en fonction du caractère limité de la prédiction des variants HLA. 
1915  Voir nos développements supra, titre I , chapitre I,  §2, « le retour de l’épigénétique et de 
l’environnement ». 
1916  Sur toutes ces questions, voir J. A. Bovenberg, Property rights in Blood, genes and data, naturally 
yours?, op. cit. note 1904, p. 20-21 ; l’auteur démontre que l’exceptionnalisme génétique est fondé sur une 
conception déterministe de la génétique et sur le dogme central formalisé en son temps par F. Crick, « DNA 
makes RNA, RNA makes protein, and proteins make us. » Cette vision déterministe a entraîné également, selon 
l’auteur, la mise en œuvre de recherche dite de « génétique comportementale » tendant à mettre en évidence des 
gènes influençant un comportement psychique ou social. Voir les développements que l’auteur consacre à l’idée 
suivant laquelle les informations génétiques seraient un future diary, « journal intime futur ». 
1917  Ibid. p. 15-16, l’auteur indique, d’une part, qu’une conversation usuelle avec une personne peut 
indiquer, sans recourir à un test génétique, outre son apparence physique, qu’elle est déprimée. Le dossier 
familial de la personne se révélera précieux pour le médecin qui évaluera le risque lors de la souscription d’un 
contrat d’assurance-vie. Par ailleurs, un haut taux de cholestérol est un facteur de risque de maladie cardio-
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Au total, dans un contexte d’intégration progressive des techniques génétiques au sein des 
techniques médicales, il semble bien plus pertinent, en opportunité, d’inclure les informations 
génétiques au sein des informations médicales, et de régir les pratiques génétiques par le 
corpus général de protection de la personne plutôt que de les postuler comme étant toutes 
exceptionnelles. En droit, par surcroît, on verra, comme nous y invite l’analyse des 
dispositions de la DUGH, que le traitement spécifique des pratiques génétiques entraîne soit 
la redite soit la distorsion des droits réunis sous la bannière des traditionnels principes de 
bioéthique. Nous examinerons d’abord ces phénomènes de redite relatifs aux droits qui 
ressortent du principe d’autonomie. 
 
Section 1 : Des applications classiques du principe d’autonomie 
 
Nous avons précédemment dressé un tableau des emplois de la dignité au sein de la 
Déclaration universelle sur le génome humain. Il nous faut y revenir dans le cadre de ce 
développement. Nous l’avons vu, l’Unesco, dans son appréhension du génome commun, a 
promu un concept de dignité « surpuissant » qui, selon nous, a profondément déséquilibré le 
texte initialement élaboré qui consacrait un concept classique de dignité intrinsèque à la 
manière de la DUDH. L’Unesco a donc promu une dignité mutée, une dignité « pure » référée 
directement à la communauté humaine, sans l’intermédiaire nécessaire de l’atteinte à la 
dignité d’une personne humaine ; ce concept de dignité pure sert, au sein de la DUGH, de 
rempart aux dérives supposées des recherches en génétique1918. 
Le principe d’autonomie dont nous examinons l’application dans la Déclaration est, en 
revanche, clairement ancré au concept classique de dignité ontologique de la personne 
humaine1919. 
 
Au XXe siècle, en effet, a été théorisé et reconnu le droit pour la personne qui se soumet à un 
traitement ou à une recherche dûment autorisée par la loi de consentir à l’atteinte ainsi portée 
à son corps. En consentant librement à cette atteinte, la personne met en œuvre son 
autonomie, sa capacité à se donner librement ses propres règles de conduite, vecteur par 
excellence de sa dignité, objet à la fois du principe, reconnu juridiquement, du respect de la 
                                                                                                                                                        
vasculaire ; point n’est besoin d’une analyse génétique et une hygiène de vie modulée en conséquence peut aider 
la personne à faire face à ce risque. 
1918  Voir supra, nos développements titre II, chap. I, section 2, §2 « la dignité surpuissante ».  
1919  Rappelons que la dignité humaine ontologique, dans son sens classique de dignité inhérente et 
indérogeable à toute personne humaine, est consacrée au 1er considérant du préambule de la DUDH, via la 
« reconnaissance » de la « dignité inhérente à tous les membres de la famille humaine ». 
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dignité intrinsèque de la personne humaine, et expression du principe d’autonomie issu du 
principlisme en bioéthique. 
Dans le contexte d’exceptionnalisme génétique que nous avons précédemment caractérisé, la 
question qui doit être posée est celle de l’apport d’une réglementation spécifique sur la 
génétique par rapport aux règles existantes. Or, à notre sens, lorsque la DUGH consacre un 
droit de ne pas connaître les résultats d’un examen, un droit à ce que soient maintenus 
confidentiels lesdits résultats, lorsqu’elle consacre un droit pour la personne de consentir dans 
le cadre d’une recherche, d’un traitement ou d’un diagnostic génétiques, elle n’ajoute, dans le 
domaine de la génétique, aucun élément supplémentaire ou inédit aux principes déjà reconnus 
en éthique médicale et en droit. 
La section B de la DUGH est celle de la réaffirmation des droits de la personne face aux 
dangers pouvant surgir de la boîte de Pandore que constituent les pratiques génétiques. 
Nous l’avons vu, la DUGH a adopté une conception « matricielle » du principe de dignité 
consistant à postuler que du principe de dignité naît l’ensemble des autres libertés1920. Ainsi, 
l’article 2b) couplé à la section B font-ils référence, via le principe de dignité, au principe de 
liberté individuelle qui gouverne classiquement le droit à la confidentialité des informations 
de santé et le droit de ne pas savoir (§1). 
C’est par une conception extensive que le CIB fait dériver les articles 5b, 5c, et 9 qui 
consacrent le droit au consentement à l’intervention sur le génome et ses dérogations 
acceptables, de la liberté individuelle. En témoigne la note explicative rédigée par le CIB 
après l’adoption par le Comité d’experts gouvernementaux. Le CIB rappelle que tous les 
principes protecteurs visés dans la section B émanent de la DUDH. Parmi ceux-ci, il distingue 
particulièrement la liberté individuelle dont découle le consentement mais aussi « tout autre 
principe qui repose sur l’autonomie de l’individu (privacy) »1921. 
Pour la clarté du propos, nous exposerons ce droit à consentir comme issu du principe de 
dignité intrinsèque et de son vecteur, le principe d’autonomie (§2). 
 
§1 : Liberté individuelle, confidentialité et « droit de ne pas savoir » 
 
                                                 
1920  Voir supra, nos développements titre II, chap. I, section 2, §1  « le préambule de la DUGH, action de 
foi en la dignité inhérente », sur le préambule de la DUGH adoptant cette vision matricielle, généalogique, de la 
dignité comme engendrant les droit de l’homme. 
1921  Voir 201/6 p. 4 de la note explicative. 
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C’est l’article 2b) de la Déclaration universelle sur le génome humain qui fonde la relation 
entre la liberté individuelle et la dignité intrinsèque (a). Le principe de liberté individuelle est 
ensuite décliné par l’article 5c) consacrant le droit de décider ou non d’être informé des 
résultats d’un examen génétique (b), puis dans l’article 7 relatif au respect de la vie privée (c). 
 
a) L’article 2b) relie dignité et liberté individuelle 
 
Outre les références à la dignité ontologique de l’être humain auxquelles procèdent les 1er et 
2e considérants, notamment par le rappel des dispositions de l’acte constitutif de l’Unesco et 
de celles, tutélaires, de la DUDH, c’est l’article 2b) de la Déclaration universelle sur le 
génome humain qui réaffirme avec le plus de finesse la dignité intrinsèque de la personne 
dans le contexte des recherches génétiques en le faisant reposer sur le principe de liberté 
individuelle. Il est libellé comme suit : « Cette dignité impose de ne pas réduire les individus à 
leurs caractéristiques génétiques et de respecter le caractère unique de chacun et leur 
diversité. » 
Alors que l’article 2a) est un rappel du principe de l’égale dignité1922, l’article 2b) pose les 
bases non plus d’un principe de non-discrimination à raison du patrimoine génétique (lequel 
est fondé par l’article 2a)), mais d’un postulat de liberté de la personne par rapport à l’analyse 
de son génome, laquelle n’a rien à dire sur sa qualité d’être humain ni sur la dignité 
ontologique qui lui est attachée. L’article 2b) se rattache donc à la fois au principe de liberté 
individuelle  celle de ne pas être réduit à ses caractéristiques génétiques et donc à ce qu’il 
soit permis d’en méconnaître l’analyse et l’interprétation  et au principe de respect de la 
dignité intrinsèque qui permet justement cette liberté. 
On comprend donc que le CIB, au cours des travaux préparatoires et postérieurement dans ses 
commentaires de la section B, fonde ses dispositions sur le principe de liberté individuelle 
comme sur le principe de dignité1923. Même s’il en postule la naissance sur le principe de 
                                                 
1922  Article 2a) : « Chaque individu a droit au respect de sa dignité et de ses droits, quelle que soient ses 
caractéristiques génétiques. » 
1923  Voir 2e réunion de la Commission juridique du CIB, in Genèse de la DUGH, p. 39 : la liberté 
individuelle est présentée comme recouvrant à la fois l’exigence du consentement et le droit à la vie privée :  
 « C’est l’un des principes les plus importants à retenir. Il recouvre l’exigence du consentement (libre et 
éclairé) aux soins, à la recherche, à la collecte de données individuelles, etc. L’autre composante essentielle de la 
liberté individuelle se rattache au droit à la vie privée, à la confidentialité des données génétiques intéressant un 
individu. L’avènement de la médecine prédictive pose en des termes nouveaux la question de la confidentialité 
des données génétiques individuelles. » Voir aussi Genèse de la DUGH, introduction par H. Gros Espiell, p. 4 : 
« Cet article (l’article 5) dans son ensemble énonce les principes essentiels auxquels doit être subordonnée toute 
intervention pratiquée sur le génome humain, à savoir, premièrement, le principe de précaution, corollaire du 
droit à la sécurité et à la santé ; et deuxièmement, le principe du consentement préalable, libre et éclairé, 
conséquence du droit à la liberté individuelle. » 
 - 498 - 
  
dignité, le CIB procède à une application extensive du principe de la liberté individuelle en le 
déclarant fondateur du droit à consentir à l’intervention (lato sensu) sur son génome. 
Traditionnellement, pourtant, la liberté individuelle est décomposée en trois libertés, la sûreté, 
la liberté d’aller et venir et la protection de la vie privée1924. Les deux premières citées ne 
concernant pas le sujet de l’encadrement des recherches et des pratiques génétiques, ce sont 
donc l'article 5c) consacrant le droit de décider d’être informé ou non des résultats d’un 
examen génétique et l’article 7 relatif à la confidentialité des données génétiques, qui 
constituent au sein de la DUGH les expressions les plus orthodoxes du principe de liberté 
individuelle. 
 
b) Le « droit de ne pas savoir », un droit du patient sur toute information médicale 
 
L’article 5c) qui dispose « le droit de chacun de décider d’être informé ou non des résultats 
d’un examen génétique et de ses conséquences devrait être respecté »1925 s’appuie, à notre 
sens, sur l’article 2b)  la non-réductibilité à ses caractéristiques génétiques entraînant la 
liberté de les méconnaître et de ne tirer aucune conséquence de leur analyse  et consacre, en 
matière génétique, ce qu’il est convenu d’appeler le « droit de ne pas savoir ». L’information 
génétique ne se distinguant pas fondamentalement, selon le point de vue antiexceptionnaliste 
que nous adoptons, d’autres informations médicales sensibles, l’article 5c) ne peut instaurer 
un droit différent du « droit de ne pas savoir » consacré plus généralement en matière 
d’information de santé tel qu’il est énoncé, par exemple, dans la convention d’Oviedo1926. 
 
En effet, même s’il faut constater que le droit de ne pas savoir a été particulièrement mis en 
avant dans le contexte du développement de la génétique. en liaison avec la médecine 
présymptomatique et « prédictive »1927, ou avec un « droit à un avenir ouvert » encore appelé 
« droit à l’ignorance génétique » formulé par le philosophe H. Jonas1928 et qu’il est repris dans 
                                                 
1924  Voir J.-J. Israel, Droit des libertés fondamentales LGDJ, 1998 p. 39. 
1925  Le droit de décider d’être informé ou non des résultats de la recherche sur des données génétiques et 
protéomiques humaines est également consacré à l’article 10 de la Déclaration internationale sur les données 
génétiques humaines ; il est même étendu à la parentèle. 
1926  La convention d’Oviedo fait du droit de ne pas savoir un principe général ne s’appliquant pas 
seulement à la génétique, en son chap. III intitulé : « Vie privée et droit à l'information » à l’article 10.2 : « Toute 
personne a le droit de connaître toute information recueillie sur sa santé. Cependant, la volonté d'une personne de ne 
pas être informée doit être respectée. » 
1927  Voir l’étude « Droit de ne pas savoir » par G. Hottois, in Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. 
note 4, p. 306-308  
1928  Tel qu’il l’aurait formulé dans un article « lasst uns einen Menschen klonieren ; von des Eugenik zu der 
Gentechnologie », cité par P. Descamps in Un crime contre l’espèce humaine, op. cit. note 591, p. 135, note 30 . 
 - 499 - 
  
nombre de réflexions éthiques sur les applications des recherches génétiques1929, il est 
susceptible de trouver une application dans le cadre du droit du patient à bénéficier d’une 
information médicale et du devoir du médecin à lui prodiguer. À cet égard, la loi française sur 
le droit des malades consacre ce droit dans des termes généraux qui ne distinguent pas entre 
informations génétiques ou non-génétiques mais englobent l’information relative à un 
diagnostic ou un pronostic1930. 
 
Le droit de ne pas savoir peut être décomposé en deux branches : celui relatif à la possibilité 
de ne pas se soumettre à un examen et celui de ne pas connaître les résultats d’un examen 
auquel on se serait soumis. La DUGH ne retient que celle de ne pas connaître les résultats de 
l’examen et de ses conséquences, consacrant pour la personne un droit de repentir par rapport 
au consentement qu’elle aurait précédemment donné, en vertu de l’obligation du 
consentement édictée par l’article 5b). Fort peu de commentaires1931 ont été produits par le 
CIB ou les personnes consultées au cours des travaux préparatoires, comme après l’adoption 
du texte, sur l’article 5c). On peut déduire de la note explicative élaborée par le secrétariat du 
CIB que le droit de ne pas savoir a été édicté notamment eu égard aux tests génétiques 
prédictifs1932. On tire d’un rapport du CIB relatif à la confidentialité des données génétiques, 
postérieur à l’adoption de la DUGH, la déduction que l’article 5c) peut être mis en œuvre pour 
des raisons compassionnelles1933, mais surtout la confirmation qu’il n’existe par de dérogation 
                                                 
1929  Voir par exemple l’avis no 72 du CCNE, Réflexions sur l’extension du Diagnostic préimplantatoire, et 
notamment la réflexion sur l’extension du DPI pour des embryons potentiellement atteints de la maladie de 
Huntington ; les parents ne souhaitant pas  invoquant ici leur droit de ne pas savoir  connaître leur statut 
génétique. 
1930  Article L1111-2 al 4 : « La volonté d'une personne d'être tenue dans l'ignorance d'un diagnostic ou d'un 
pronostic doit être respectée, sauf lorsque des tiers sont exposés à un risque de transmission. » Ce droit de ne pas 
être informé découle du droit d’être informé qui est affirmé avec force à l’alinéa 1er du même article. Il faut noter 
cependant que le droit de ne pas savoir est consacré spécifiquement en matière de résultat d’examen génétique 
par l’article R 1131-14 du code de santé publique ; le législateur l’aurait ensuite étendu à l’information médicale 
en général. Voir à ce sujet l’étude « Secret médical », in Dictionnaire permanent bioéthique et biotechnologies, 
p. 2300 (mise à jour au 1er mars 2005). 
1931  Les commentaires du CIB sur le droit de ne pas savoir, tant au cours des travaux préparatoires qu’après 
l’adoption du texte, ne sont pas nombreux. Voir, rangée sous le titre « Liberté individuelle », l’allusion au droit 
de ne pas savoir comme corollaire au droit de savoir, lors de la 2e réunion de la Commission juridique du CIB, 
Genèse de la DUGH, p. 39. L’article 5c) n’est pas spécifiquement commenté dans l’introduction de H. Gros 
Espiell. La consultation internationale n’y fait pas d’allusion. Quant aux analyses des commentaires des États sur 
le projet, seule la Suisse évoque, sans proposition de modification, le sujet. Voir Comité d’experts 
gouvernementaux, Analyse des propositions présentées par les États sur l'avant-projet révisé de Déclaration 
universelle sur le génome humain et les droits de la personne humaine, document Unesco BIO-97/CONF 201/3 
add 9 juin 1997, p. 17. 
1932  Voir Comité d’experts gouvernementaux pour la mise au point d’une Déclaration sur le génome 
humain, CEG, document Unesco BIO-97/CONF.201/6, 25 juil. 1997, note explicative p. 4, §32. 
1933  Voir rapport du CIB sur la Confidentialité des données génétiques qui commente, a posteriori et dans 
l’optique de l’élaboration de la future DIDG, l’article 5c) en invoquant l’application du droit de ne pas savoir en 
raison de l’impact psychologique potentiellement néfaste d’un diagnostic génétique. Document Unesco BIO-
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à l’article 5c), l’article 9 de la DUGH ne posant de dérogations qu’aux principes du 
consentement et à la confidentialité. C’est exactement en ces termes, dans une formule 
qualifiée « d’analogue »1934, que la DIDG reprend le droit de ne pas savoir dans son article 10, 
en l’étendant même aux « apparentés qui pourraient être affectés par ces résultats »1935. 
Qu’il soit fondé sur des considérations compassionnelles1936 pour la personne confrontée à la 
potentialité anxiogène d’un diagnostic de maladie grave et parfois incurable1937, sur la volonté 
pour la personne de s’en remettre à la « providence »1938, ou qu’il soit fondé sur la promotion 
de l’autonomie de la personne  le droit de ne pas savoir étant alors le pendant du droit de 
                                                                                                                                                        
503/99/CIB-6/GT-2/3, 30 juin 2000, p. 6, §42. Cet argument n’a pas échappé au CIB dès la 2e session du CIB, 
Actes de la 2e session du CIB, vol. 2, rapport de la 2e session par G. Kutukdjian, p. 70 : « Mais les individus ou 
leur famille doivent-ils toujours “savoir” ? Doivent-ils être toujours mis à même de connaître le plus tôt possible 
leur prédisposition génétique à certaines maladies ? Le CIB est invité à mener sa réflexion sur la façon d’éviter 
que la possibilité de prédiction, qu’offrent les tests génétiques, ne crée pas pour autant de nouvelles angoisses. » 
1934  Voir mémorandum explicatif de l’avant-projet de DIDG, Actes de la 10e session du CIB, p. 72, Unesco, 
2004. 
1935  Article 10 de la DIDG : « Droit de décider d’être informé ou non des résultats de la recherche : 
 Lorsque des données génétiques humaines, des données protéomiques humaines ou des échantillons 
biologiques sont collectés aux fins de la recherche médicale et scientifique, les informations fournies lors du 
consentement devraient indiquer que la personne concernée a le droit de décider d’être informée ou non des 
résultats. Cette clause ne s’applique pas à la recherche sur des données dissociées de manière irréversible de 
personnes identifiables ni à des données n’aboutissant pas à des conclusions individuelles concernant les 
personnes qui ont participé à ladite recherche. Le cas échéant, le droit de ne pas être informé devrait être étendu 
aux parents identifiés de ces personnes qui pourraient être affectés par les résultats. » 
1936  Voir l’étude « Droit de ne pas savoir » par G. Hottois, in Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. 
note 4, p. 306-308 : « Gardant à l’esprit les références à la génétique prédictive  où se rencontrent des situations 
de prédictions complexes, vagues, très incertaines, de degré très variable de probabilité (maladies 
multifactorielles) ainsi que des prédictions fatales mais sans remède (certaines maladies monogéniques)  il est 
possible de repérer les éléments d’argumentation suivants en faveur du DPNS : grande incertitude, voire fausseté 
ou mécompréhension du savoir prédictif proposé qui devient source d’anxiété, d’angoisse et d’erreurs, et 
n’apporte aucune base d’intervention préventive effective […] ». En ce sens également, voir CCNE, Génétique 
et Médecine : de la prédiction à la prévention, rapport no 46, 30 oct. 1995, « Recommandations » p. 4 : 
« L'examen des caractéristiques génétiques d'un individu peut avoir, quel que soit son résultat, de profondes 
répercussions sur la vie du sujet qui s'y prête. Le respect de son autonomie exige qu'il ait une compréhension 
aussi complète que possible des conséquences de sa décision de se soumettre ou non à cet examen. […] 
Certaines informations peuvent avoir un effet potentiellement néfaste pour l'individu. Celui-ci peut donc refuser 
de connaître les résultats de l'examen et son droit de ne pas savoir doit toujours être respecté. » 
1937  Voir à ce sujet les réflexions de nature philosophique in G. Huber (dir.), Le Génome et son double, op. 
cit. note 80, 4e partie, « Non-savoir et transcendance », p. 189 et s., et plus particulièrement les contributions de 
M. Herold, « Les marges de la vie » p. 193, « L’autre est voisin » (p. 197 et s.), et de F. Quéré, « L’importance 
du non-savoir » (p. 225) ; qui mettent en valeur les interrogations métaphysiques qui peuvent saisir tout un 
chacun à propos de la révélation d’une condition génétique fatale. Faut-il chercher la vérité absolue ou se 
contenter de l'accommoder ? Conformément à la parole du Christ, « on ne connaît ni le jour ni l’heure » de sa 
mort, on aurait donc droit de ne pas connaître. 
1938  À cet égard, on peut citer un exemple typique du droit de ne pas savoir utilisé par les ressortissants de 
la communauté juive ashkénaze ultra-orthodoxe, consistant, avant un mariage intracommunautaire, à pratiquer 
sur les deux futurs mariés un examen génétique destiné à déterminer s’ils sont porteurs de la maladie de Tay-
Sachs, qui touche cette communauté plus particulièrement. Les résultats ne sont transmis qu’au rabin et ne sont 
pas connus des impétrants ; s’ils sont tous les deux porteurs, ils sont invités à trouver d’autres partenaires. Les 
personnes ainsi testées resteront dans le doute  et peut être dans la confiance  quant à leur statut génétique de 
porteur de cette maladie grave et incurable. Voir W. Rae et H.B. FishMan, « Israël : le droit de ne pas savoir », 
Le Courrier de l’Unesco, sept. 1999, p. 25. 
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savoir  ce droit a subi des contestations quant à ses fondements théoriques, mais aussi en 
opportunité. 
Pour Gilbert Hottois en effet, ce droit est fondé sur une pensée technophobe1939. L’argument 
autonomique reposerait par ailleurs sur un sophisme ; l’autonomie kantienne, pour être 
véritablement l’expression de la dignité, imposerait le savoir pour pouvoir produire une 
décision véritablement éclairée et donc véritablement autonome1940. 
Le droit de ne pas savoir vient en contradiction avec la nécessité médicale pour le médecin 
d’informer le patient d’une maladie qu’il risque de transmettre à ses proches. Il peut donc être 
légalement passé outre le droit de ne pas savoir ; la DUGH, comme on l’a vu, ne le prévoit 
pas1941 à la différence de la convention d’Oviedo1942 et de la loi française sur le droit des 
malades1943. À cet égard, on soulignera ici, pour y revenir plus longuement au sujet de la 
confidentialité des données1944, que la spécificité génétique, là encore, nous semble devoir être 
dénoncée et combattue, les conflits entre l’autonomie du patient et le devoir d’informer les 
tiers se rassemblant simplement autour de la notion de transmissibilité de la maladie, qu’elle 
soit d’origine génétique ou d’origine non-génétique. 
 
On conclura donc que si le droit de ne pas savoir s’applique particulièrement à la révélation 
d’une condition génétique incurable dont la personne peut obtenir la prédiction avant le 
                                                 
1939  G. Hottois, « Droit de ne pas savoir », in Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, p. 307 : 
« Le droit de ne pas savoir va trop souvent de pair avec une philosophie antihumaniste, fataliste, aux accents 
tehcnoscientophobes et non dépourvue de tentations obscurantistes et paternalistes. » 
1940  Ibid. p. 306 : « La notion kantienne de l’autonomie du sujet postule et protège le droit de savoir et 
encourage le devoir de savoir parce que l’autonomie du sujet n’est possible et ne s’accroît qu’avec l’aide de la 
connaissance venant éclairer la volonté et la liberté. » 
1941  L’article 9 de la DUGH dispose : « Pour protéger les droits de l’homme et les libertés fondamentales, 
des limitations aux principes du consentement et de la confidentialité ne peuvent être apportées que par la loi, 
pour des raisons impérieuses et dans les limites du droit international public et du droit international des droits de 
l’homme. » Il ne ressort pas des travaux ou des commentaires sur cet article qu’il puisse faire obstacle au droit de 
ne pas savoir. 
1942  Voir §70 du Rapport explicatif de la convention d’Oviedo qui fait état de la possible dérogation par 
l’article 26 à l’article 10 : « Il peut également être opportun d'informer une personne de son état lorsqu'il y a un 
danger non seulement pour elle, mais aussi pour des tiers. Là encore, il appartiendra au droit national d'indiquer 
si le médecin peut, au vu des circonstances du cas d'espèce, apporter une exception au droit de ne pas savoir. 
Parallèlement, certaines informations recueillies sur la santé d'une personne ayant exprimé la volonté de ne pas 
les connaître peuvent présenter un extraordinaire intérêt pour des tiers, par exemple dans le cas d'une infection 
ou d'une condition particulière transmissible aux autres. Dans une telle hypothèse, le droit du patient au respect 
de la vie privée tel qu'il est défini au §1 et, en conséquence, le droit de ne pas savoir tel qu'il est stipulé au §2, 
pourraient, sur la base de l'article 26, s'effacer devant le droit du tiers selon la possibilité de prévention du risque 
encouru par ce dernier. En tout cas, le droit de l'intéressé de ne pas savoir peut s'opposer à l'intérêt d'une autre 
personne à être informée et leurs intérêts doivent être mis en balance par le droit interne. » 
1943  Article L-1111-2 al 4 : « La volonté d'une personne d'être tenue dans l'ignorance d'un diagnostic ou 
d'un pronostic doit être respectée, sauf lorsque des tiers sont exposés à un risque de transmission (nous 
soulignons). » 
1944  Voir infra  nos développements, présent titre, chap I, section 1, §1 « liberté individuelle, confidentialité 
et droit de ne pas savoir ». 
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déclenchement des symptômes, elle s’applique aussi à toute condition médicale portant sur 
une maladie grave et incurable, et cela quel que soit le moment de la révélation ou de son 
pronostic  en ce compris en fin de vie. À cet égard on relèvera que les réflexions 
déontologiques sur l’information médicale relative à un diagnostic ou un pronostic fatal sont 
anciennes et travaillées, qu’elles ont été complétées par les réflexions sur le conseil génétique, 
et sont parvenues à dégager des principes éthiques de la révélation ; un nouveau droit de ne 
pas savoir en matière génétique semble en quelque sorte « réinventer la roue » et n’apporter 
aucune protection supplémentaire. Les 25 recommandations sur les implications éthiques, 
juridiques et sociales des tests génétiques émises par un groupe de travail mandaté par la 
Commission européenne, traduisent justement cette réintégration au sein du contexte de la 
pratique professionnelle clinique du droit de savoir et de ne pas savoir1945. 
Le droit à la confidentialité des données génétiques, consacré par l’article 7 de la Déclaration 
et issu du droit au respect de la vie privée, composante de la liberté individuelle, lié au respect 
du secret médical, autorisera-t-il également ce type de conclusions ? 
 
c) Le droit au respect de la confidentialité des données génétiques comme données sensibles 
 
La protection de la vie privée implique notamment que les informations personnelles et, parmi 
elles, les informations relatives à la santé d’une personne, soient maintenues dans le cadre 
d’une stricte confidentialité. La notion de privacy des pays de common law correspond, 
quoiqu’imparfaitement1946, à celle de protection de la vie privée reconnue dans l’Union 
européenne. Cette protection, bien qu’acquise avant le développement de l’informatique, a 
fait l’objet de normes spécifiques dans le cadre du traitement des données par un moyen 
informatique. Les données personnelles identifiantes  savoir celles pouvant être reliées à une 
personne  sont spécifiquement protégées et leur usage soumis, notamment, aux règles de 
                                                 
1945  25 recommandations sur les implications éthiques, juridiques et sociales des tests génétiques, 
Commission européenne, Bruxelles, 2004, document cité note 896, voir recommandation no 10c) : 
« L’importance du droit d’un patient à savoir ou à ne pas savoir devrait être reconnue et des mécanismes 
respectant ce droit devraient être intégrés dans la pratique professionnelle. Dans le contexte des tests génétiques, 
qui englobent la fourniture d’informations, de conseils, les procédures du consentement éclairé et la 
communication des résultats du test, des pratiques devraient être établies pour répondre à ce besoin. » 
1946  Voir à ce sujet S. Le Bris et B.-M. Knoppers, « International and Comparative Concepts of privacy », 
in M. A. Rothstein (dir.), Genetic secret protecting Privacy and Confidentiality in the Genetic Era, Yale 
University Press, 1997, p. 418 et s. Le propos de l’article porte sur la diversité et des fondements légaux et du 
contenu entre la privacy de la common law et le respect de la vie privée tel qu’il est consacré en Europe et dans 
les droits romano-germaniques ; une conception plus unitaire semble cependant se dessiner lorsqu’on envisage la 
privacy sous l’angle d’un droit fondamental, mais le concept est « multifaceted, fluid, and evolving ». 
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finalité et de consentement. Les données de santé, quant à elles, sont l’objet d’une protection 
renforcée. 
Les données génétiques, qu’elles soient données de santé ou données potentiellement 
identifiantes (lorsqu’elles concernent les polymorphismes d’un individu) seraient-elles 
cependant si particulières qu’elles mériteraient une protection juridique spécifique, tant du 
point de vue de leur traitement informatique que de leur éventuelle transmission à des tiers ? 
 
Une distinction importante doit être ici opérée, qui ne ressort pas nettement des travaux du 
CIB. Même si la question de la confidentialité des données génétiques est corellée à celle de 
leur potentiel mésusage par des tiers, elle est posée à propos du simple accès1947 à 
l’information dans les mêmes termes, par exemple, que l’accès à une correspondance ou une 
conversation téléphonique privées1948, donc indépendamment de l’utilisation par les tiers. La 
formulation de la question est donc la suivante : en quoi l’accès par des tiers à une 
information génétique est-il spécifiquement attentatoire à la protection de la vie privée et en 
quoi mérite-t-il un traitement juridique particulier ? Nous ne traiterons en conséquence de 
l’usage potentiellement discriminatoire de l’information génétique que dans la section 2, 
relative au principe de justice, du présent chapitre. 
Un nombre important de textes de nature juridique encadre la confidentialité des données 
personnelles et parmi elles des données de santé imposant pour leur manipulation des 
procédures renforcées. Tantôt données identifiantes, tantôt données de santé, cumulant parfois 
ces deux qualifications, les données génétiques peuvent, à notre sens, voir leur confidentialité 
régie suffisamment par le droit et n’ont pas besoin de dispositions spécifiques (D). C’est du 
reste en s’attachant à une dérogation à la confidentialité légalement admise au profit de la 
famille qu’on caractérise le mieux les limites de cet exceptionnalisme mis en place par la 
                                                 
1947  Sur la distinction entre accès à l’information et usage de l’information génétique, voir M. A. Rothstein, 
« Genetic Secret: a Policy Framework », in M. A. Rothstein (dir.), Genetic secret protecting Privacy and 
Confidentiality in the Genetic Era, Yale University Press, 1997, p. 460 : « In the genetic context, if privacy and 
confidentiality are the goals, then access to the information should be prohibited to the extent possible. As a 
practical matter, however, access by third parties to some information may be impreventable or may even serve a 
positive function. In those instances, the use of the information must be careffuly circumscribed, thereby 
protecting individuals from the adverse consequence of disclosure. » 
1948  Le secret des correspondances privées est une composante ancienne du respect de la vie privée. En 
France, par exemple, c’est à l’article 11 de la Déclaration des droits de l’homme et du citoyen de 1789 que figure 
le principe du secret des correspondances. L’inviolabilité des correspondances, par ailleurs réprimée par l’article 
226-15 du code pénal, s’est étendue aux conversations téléphoniques. Ces pratiques ont donné lieu à la 
condamnation de la France par la Cour européenne des droits de l’homme sur le fondement de l’article 8 de la 
CESDH. À la suite de cette condamnation, la loi du 10 juil. 1991 a tendu à créer, en matière d’écoutes 
administratives, un « degré minimum de protection juridique ». Voir J.-J. Israel, Droit des libertés fondamentales 
LGDJ, 1998, p. 384 et s. 
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DUGH ; l’information génétique retrouve ainsi sa place au sein des données de santé 
lorsqu’elle concerne une maladie transmissible (E). 
 
1) Une confidentialité qui doit être classiquement protégée au sein des données de santé 
 
L’article 7 de la Déclaration universelle sur le génome humain dispose : « La confidentialité 
des données génétiques associées à une personne identifiable conservées ou traitées à des fins 
de recherche ou dans tout autre but doit être protégée dans les conditions prévues par la loi. » 
La confidentialité des données génétiques est fondée, pour le CIB1949, sur la protection de la 
vie privée, telle qu’elle est reconnue par l’article 12 de la DUDH1950 et l’article 17 du Pacte 
international relatif aux droits civils et politiques1951. La protection de la vie privée est une 
liberté fondamentale reconnue également par la Convention européenne de sauvegarde des 
droits de l’homme, en son article 81952, et a connu des développements prétoriens 
importants1953, notamment en matière de données de santé1954. 
                                                 
1949  Les références aux textes de la DUDH et du Pacte sont constantes dans les commentaires de cet article, 
y est ajoutée souvent la référence à des textes régionaux comme la Convention américaine des droits de l’homme 
du 22 nov. 1969, article 11, et à la CEDSH. 
1950  Article 12 de la DUDH : « Nul ne sera l’objet d’immixtions arbitraires dans sa vie privée, sa famille, 
son domicile ou sa correspondance, ni d’atteintes à sont honneur et à sa réputation. Toute personne a droit à la 
protection de la loi contre de telles immixtions ou de telles atteintes. » 
1951  Article 17 du Pacte international relatif aux droits civils et politiques : « Nul ne sera l’objet 
d’immixtions arbitraires ou illégales dans sa vie privée, sa famille, son domicile ou sa correspondance, ni 
d’atteintes illégales à son honneur et à sa réputation. Toute personne a droit à la protection de la loi contre de 
telles immixtions ou de telles atteintes. » 
1952  Article 8 alinéa 1 de la CESDH : « Toute personne a droit au respect de sa vie privée et familiale, de 
son domicile et de sa correspondance. » 
1953  Voir, notamment, ce qui concerne la protection des conversations téléphoniques qui découle du droit à 
l’inviolabilité des correspondances étendue aux conversations téléphoniques et la condamnation de la France par 
la Cour européenne des droits de l’homme dans les arrêts Kruslin et Huvig en date du 24 avr. 1990 (par lesquels 
la Cour estimait que le droit national ne prévoyait pas de façon suffisamment claire les ingérences de l’autorité 
publique dans le droit au respect de la vie privée et de la correspondance d’une personne. La loi du 10 juil. 1991 
vint modifier les dispositions antérieures et se conforter aux exigences de la Cour. Voir sur ces sujets, « Libertés 
publiques », in G. Lebreton, Droits de l’homme et libertés publiques, op. cit., note 362, p. 260-264. 
1954  Voir à ce sujet, pour un exemple récent, l’arrêt de la CEDH, L.L.c.FRANCE du 10 oct. 2006, requête 
no 7508/02. La Cour retient la violation de l’article 8 de la CESDH par un conjoint qui, au cours d’une procédure 
en divorce avait excipé d’une pièce médicale (un compte rendu opératoire faisant état de l'éthylisme du patient), 
obtenue en fraude, concernant son conjoint. La Cour rappelle dans cet arrêt le strict contrôle qu’elle exerce sur 
les critères qui permettent de déroger à la vie privée et l’appréciation des termes « nécessaires dans une société 
démocratique » qu’elle a notamment précisés par les arrêts Z c.Finlande du 25 fév. 1997 (recueil des arrêts et 
décisions 1997-I) ; voir §44 : « La Cour rappelle tout d’abord le rôle fondamental que joue la protection des 
données à caractère personnel  les informations relatives à la santé n’en étant pas des moindres  pour 
l’exercice du droit au respect de la vie privée et familiale garanti par l’article 8 de Convention, étant donné que le 
respect du caractère confidentiel des informations sur la santé constitue un principe essentiel du système 
juridique de toutes les parties contractantes à la Convention. Par conséquent, la législation interne doit ménager 
des garanties appropriées pour empêcher toute communication ou divulgation de données à caractère personnel 
relatives à la santé qui ne serait pas conforme aux garanties prévues à l’article 8 de la Convention […]. » Voir 
aussi à ce sujet Dictionnaire permanent bioéthique et biotechnologies, étude « Droits fondamentaux », p. 810-6 
(mise à jour du 15 fév. 2006). 
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En effet, la protection de la vie privée de la personne inclut celle de ses données de santé, 
traditionnellement d’abord protégées par le secret médical et considérées comme davantage 
« sensibles » que d’autres données personnelles. Si la personne a le droit de refuser, comme 
on vient de le voir, de connaître les informations sur sa santé, elle peut également faire valoir 
un droit à ce que les tiers ne les connaissent pas. Cette obligation fixée depuis longtemps, 
reconnue en déontologie médicale, puis consacrée par le droit, commence par s’appliquer au 
praticien, tenu au secret médical et qui ne peut communiquer qu’exceptionnellement, et dans 
le cadre prévu par la loi, des informations médicales à des tiers1955. La règle est donc le secret 
et elle a, depuis les années 1970, trouvé son application dans le traitement par informatique 
des données de santé. 
Les réflexions relatives à ce que l’on nomme « l’infoéthique » produites à propos de 
l’application de l’informatique à la santé ou à la recherche en santé sont de nature à englober 
les données génétiques. Des textes éthiques et juridiques ont repris ces règles et constituent un 
maillage de protection important qui ne nécessite pas l’édiction de règles spécifiques à 
l’information génétique. 
 
Application des règles de « l’infoéthique » aux données de santé 
 
Les règles ressortissant à « l’infoéthique », bien souvent reprises en droit, régissent 
notamment le traitement des données personnelles de santé par l’informatique. Ces règles se 
sont peu à peu dégagées des questions soulevées par l’application des techniques 
informatiques en santé. L’informatique appliquée à la santé, en effet, renouvelle les réflexions 
tant en ce qui concerne la relation entre le médecin et son patient (standardisation, 
uniformisation des catégories) qu’en terme d’incontrôlabilité de la circulation des 
informations1956. Ces règles ont été particulièrement promues à l’Unesco, qui consacra, à 
                                                 
1955  Voir Dictionnaire permanent bioéthique biotechnologies, étude « Secret médical », p. 2279 et s. 
Obligation déontologique du médecin (art. R 4127-4 CSP), dont la violation est réprimée pénalement, le secret 
médical est, depuis la loi du 4 mars 2002, érigé en droit du patient (article L-1110-4 CSP). 
1956  Voir G. Hottois, « Infoéthique », in Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, p. 514-520 : y 
sont mises en lumière les avancées que procure l’informatique à la santé (dossier médical informatisé, bases de 
données médicales complètes et à jour, carte santé) mais aussi les questions éthiques soulevées par ces mêmes 
avancées : accès universel à l’information, standardisation par la classification homogène des pathologies par 
exemple, impossibilité de déterminer la responsabilité d’une fuite d’information, risques relatifs à la qualité des 
données et à l’atteinte à la vie privée. 
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partir de 1997, plusieurs conférences à « l’infoéthique »1957. 
La question du traitement informatique de la donnée de santé ne se pose cependant que 
lorsque les données sont identifiantes. Telle est d’ailleurs l’optique retenue par la DUGH qui 
ne traite, dans son article 7, que des « données génétiques associées à une personne 
identifiable »1958. Une référence est ici effectuée aux pratiques des biobanques ou centres de 
ressources biologiques1959, qui effectuent des recherches1960 sur des échantillons et des 
données dites anonymisées, mais qui peuvent aussi stocker des données simplement codées 
permettant le retour au dossier nominatif de la personne prélevée1961. 
L’infoéthique préconise le respect du principe de finalité. Tout traitement d’une information 
personnelle de santé ressortissant à la vie privée doit être pratiquée dans un but objectivement 
explicable, dans le souci premier de l’intérêt du malade et selon un principe de 
proportionnalité (la collecte, le stockage et le traitement des données ne sont autorisés que 
dans le cadre de la finalité déclarée). Le principe du secret médical ne doit pas être modifié 
par le traitement informatique et toute personne qui a accès aux données est tenue par ce 
secret. La personne dispose d’un droit à consentir au traitement de ces données, et d’un droit 
d’y accéder pour procéder à des modifications ou les supprimer1962. 
                                                 
1957  L’Unesco désigne par le terme « infoéthique » la nécessaire réflexion éthique qui doit accompagner le 
passage dans la société de l’information, tant en terme d’accès pour les populations les plus pauvres aux moyens 
techniques de formation, qu’en terme de respect de la vie privée des personnes. Voir à ce sujet le compte-rendu 
des débats et des propositions de la 3e conférence infoéthique, document Unesco CII-2000/CONF.402/CLD.3, 
15 nov. 2000. 
1958  La Déclaration internationale sur les données génétiques humaines vient d’ailleurs préciser 
l’application des dispositions protectrices pour les données identifiantes. Voir article 14 de la DIDG ; il s’agit 
des données génétiques associées à « une personne, une famille ou, le cas échéant, un groupe identifiable » ; la 
Déclaration précise au sein du même article que l’identification doit être rendue impossible normalement dans le 
domaine des recherches scientifiques et médicales. 
1959  Pour une définition du centre de ressources biologiques, issue des travaux de l’OCDE, voir nos 
développements supra, titre II, chap. II, section 2, note 1476. 
1960  L’article 7 fait expressément référence aux recherches. Pour une interprétation postérieurement posée 
par le CIB sur le contenu de l’article, voir Rapport sur la confidentialité des données génétiques, doc Unesco 
BIO-503/99/CIB-6/GT-2/3, 30 juin 2000, p. 7 : « 35 . En premier lieu, ces données doivent être “associées à une 
personne identifiable”. Si les données génétiques sont “anonymisées”, c’est-à-dire si elles ne peuvent être 
rattachées à une personne identifiable, le principe de confidentialité ne s’applique pas. Cette condition est 
raisonnable et logique, puisque la confidentialité est liée à la personne ; sans personne identifiable, aucune 
confidentialité n’est requise. D’autre part, il ne suffit pas que les données soient associées à un être humain : 
elles doivent l’être à une personne identifiable, autrement dit dont l’identité puisse être établie. Cette limitation 
au principe de confidentialité est indispensable si l’on veut légitimer certaines utilisations des données 
génétiques, par exemple dans le domaine de la recherche ou de l’épidémiologie. Le codage des données 
génétiques doit alors assurer leur anonymat et le système de codage doit être strictement confidentiel. » 
1961  Les grandes banques dites « populationnelles » (HapMap, UK Biobank…) effectuent leurs recherches à 
partir d’échantillons anonymes ou anonymisés. Sur ces notions, voir S. Caze de Montgolfier, Collecte, stockage 
et utilisation des produits du corps humain dans le cadre des recherches en génétique : état des lieux historique, 
éthique et juridique, analyse des pratiques au sein des biothèques, thèse Éthique médicale, Paris V, 2002, p. 38. 
1962  Voir G. Hottois, « Infoéthique », art. cité note 1956, p. 517-519 : le principe de finalité impose 
notamment qu’on ne puisse changer de finalité sans recourir à une nouvelle procédure pour le traitement des 
données dans une autre finalité. 
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Ces règles sont complétées par des impératifs de traçabilité, de sécurité et de qualité. 
 
Un maillage suffisamment protecteur face à une spécificité sujette à caution 
 
Les principes dégagés par l’infoéthique émanent ou ont été repris par un grand nombre de 
textes juridiques de force obligatoire, et parmi eux, la Convention européenne pour la 
protection des personnes à l’égard du traitement automatisé des données à caractère 
personnel1963, mais aussi la directive du Parlement européen et du Conseil, en date du 
24 octobre 1995, relative à la protection des personnes physiques à l'égard du traitement des 
données à caractère personnel et à la libre circulation de ces données1964. Si la Convention et 
la directive traitent de l’ensemble des données personnelles, elles distinguent, parmi elles, des 
données « particulières »1965 pour la Convention, ou « particulièrement sensibles » pour la 
directive, comme les « données qui révèlent l'origine raciale ou ethnique, les opinions 
politiques, les convictions religieuses ou philosophiques, l'appartenance syndicale, ainsi que 
le traitement des données relatives à la santé et à la vie sexuelle »1966. 
Ces principes ont également fait l’objet d’avis de comités d’éthique, comme celui du Groupe 
européen d’éthique relatif aux données personnelles de santé1967 qui constitue une application 
des interrogations et des réponses de l’infoéthique et ne distingue pas entre information 
génétique et non-génétique1968. Des organisations internationales non-gouvernementales1969 
                                                 
1963  La Convention européenne pour la protection des personnes à l’égard du traitement automatisé des 
données à caractère personnel, en date du 28 janv. 1981, « organise pour toute personne le droit d’accéder aux 
informations nominatives la concernant et en obtenir la rectification » et distingue en son article 6 les données de 
santé. 
1964  Directive 95/46/CE du Parlement européen et du Conseil, du 24 oct. 1995, relative à la protection des 
personnes physiques à l'égard du traitement des données à caractère personnel et à la libre circulation de ces 
données, JO L 281 du 23 nov. 1995, p. 31-50. 
1965  Article 6 de la Convention : « Catégories particulières de données » : 
 « Les données à caractère personnel révélant l'origine raciale, les opinions politiques, les convictions 
religieuses ou autres convictions, ainsi que les données à caractère personnel relatives à la santé ou à la vie 
sexuelle, ne peuvent être traitées automatiquement à moins que le droit interne ne prévoie des garanties 
appropriées. Il en est de même des données à caractère personnel concernant des condamnations pénales. » 
1966  Directive 95/46/CE, alinéa 1, article 8 : « Traitements portant sur des catégories particulières de 
données » : 
 « 1. Les États membres interdisent le traitement des données à caractère personnel qui révèlent l'origine 
raciale ou ethnique, les opinions politiques, les convictions religieuses ou philosophiques, l'appartenance 
syndicale, ainsi que le traitement des données relatives à la santé et à la vie sexuelle. » 
1967  Avis no 13 du GEE, « Aspects éthiques de l’utilisation des données personnelles de santé dans la 
société de l’information ». 
1968  Ibid., voir en point 1.1.1 la définition des données de santé qui inclut non seulement les « données 
médicales de base (médicaments prescrits, résultats d’analyses), mais aussi les données individuelles sensibles 
telles que l’état psychique de la personne, ses antécédents familiaux, ses habitudes de vie, etc. ». L’avis fait état 
des craintes relatives à l’informatisation de la relation médecin-patient (point 1.3.1) et de la standardisation des 
données de santé (point 1.3.3). Le GEE recommande donc, notamment, la protection de la vie privée et de la 
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ou gouvernementales1970 se sont également prononcées sur ces principes ; ils ont été 
transposés dans les législations nationales, à l’instar, par exemple, de la législation 
française1971. Le principe de confidentialité des données de santé est également réaffirmé à 
propos des applications de la biomédecine par la convention d’Oviedo1972. Il convient de 
relever cependant que ces règles ne sont pas universellement reconnues, comme le souligne le 
recensement qui en est effectué par l’organisation non-gouvernementale Privacy 
International1973. 
 
Ce fait pouvait donc inciter le CIB à édicter, sur le plan universel, une règle susceptible 
d’inspirer les législations des États. Cette volonté est très nettement affichée au moment de la 
réflexion sur la DIDG après l’adoption de la DUGH. Tout se passe comme si, en effet, les 
textes précités ne suffisaient pas à la mise en œuvre de la protection des données génétiques et 
qu’ils requéraient en sus une application distincte au moyen d’un autre texte. « Si le principe 
de confidentialité est acquis, sa protection se doit d’être réglementée. La mise en œuvre de la 
protection du génome humain, si intimement lié à la personne humaine, doit être l’affaire des 
pouvoirs exécutif, législatif et judiciaire »1974. 
                                                                                                                                                        
confidentialité de ces données, le respect du principe d’autodétermination du patient sur ces données, le respect 
du principe de responsabilité des administrateurs de ce type de fichier, le respect des principes de finalité et de 
sécurité des systèmes. Le groupe conclut à la nécessité de l’élaboration d’une directive spécifique en ce domaine 
et d’une charte des droits du patient. 
1969  Voir par exemple la déclaration de l’Association médicale mondiale sur l’utilisation des ordinateurs en 
médecine, oct. 1983. 
1970  Voir la recommandation du Conseil de l’OCDE concernant les lignes directrices régissant la protection 
de la vie privée et les flux transfrontaliers de données à caractère personnel en date du 23 sept. 1980 disponible  
à l’adresse http://www.privacycommission.be/fr/static/pdf/wetgeving/gedragslijn_en.pdf . 
1971  La France a mis en place un dispositif protecteur dès 1978 avec la loi du 6 janv. 1978 relative à 
l’informatique aux fichiers et aux libertés. Aux termes de cette loi, sont reconnus les droits d’accès de 
rectification et de radiation ; la loi institue une autorité administrative indépendante : la Commission nationale de 
l’informatique et des libertés. La loi de 1978 avait classé parmi les informations nominatives « dangereuses » 
celles qui faisaient apparaître les origines raciales ou les opinions politiques, philosophiques ou religieuses ou les 
appartenances syndicales des personnes. Elle fut complétée par la loi du 1er juil. 1994 qui range dans cette 
catégories les informations ayant pour fin la recherche dans le domaine de la santé. En ce qui concerne les 
données de santé proprement dites, voir la délibération no 97-008 de la CNIL, en date du 4 fév. 1997, portant 
adoption d’une recommandation sur le traitement des données à caractère personnel, JO du 12 avr. 1997, par 
laquelle la Commission rappelle les dispositions pénales relatives à la rupture du secret médical. 
1972  Convention sur les droits de l’homme et la biomédecine, article 10 : « Vie privée et droit à 
l'information » : 
 « 1 - Toute personne a droit au respect de sa vie privée s'agissant des informations relatives à sa santé. 
 2 - Toute personne a le droit de connaître toute information recueillie sur sa santé. Cependant, la volonté 
d'une personne de ne pas être informée doit être respectée. 
 3 - À titre exceptionnel, la loi peut prévoir, dans l'intérêt du patient, des restrictions à l'exercice des droits 
mentionnés au paragraphe 2. » 
1973  Voir sur le site de l’organisation http://www.privacyinternational.org/survey/dpmap.jpg (p. consultée le 
9 mai 2007) la carte mondiale des pays ayant adopté une législation relative à la protection des données. 
1974  Voir le Rapport du CIB sur la confidentialité et données génétiques, CIB BIO-503/996/GT-2/3, le 
30 juin 2000, §17, p. 2. Ledit rapport adopte un parti pris résolument exceptionnaliste, voir §33, p. 5 : « Bien que 
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Il est permis cependant de douter, pour deux raisons principales, l’une formelle, l’autre 
matérielle, de la pertinence de l’érection d’une catégorie nouvelle de données, objet de 
protection. D’une part, sur le plan formel, il n’est pas efficient de créer des règles juridiques et 
des catégories spécifiquement protégées là où d’autres règles existantes en droit positif 
peuvent aisément s’appliquer : en tant que données de santé, les données génétiques 
présentent les mêmes caractéristiques, parfois héréditaires1975 et pouvant renseigner sur la 
famille1976, prédictives1977 également. En faisant émerger au sein du droit une nouvelle 
catégorie qui n’est pas rattachée aux données de santé, la Déclaration universelle sur le 
génome humain, la Déclaration internationale sur les données génétiques humaines ou 
diverses recommandations du Conseil de l’Europe avant elles1978, posent les bases, certes de 
droit souple, d’une législation génético-spécifique en matière de données médicales. Ce 
mouvement spécifiste a pu être dénoncé à l’occasion d'érection de règles de droit dur en 
                                                                                                                                                        
les données génétiques puissent être définies comme des renseignements médicaux et personnels, et donc 
soumises au régime juridique ordinairement applicable dans un tel cas, un régime spécial se justifie dans la 
mesure où ces données fournissent des informations sensibles non seulement sur une personne, mais sur sa 
famille (parents et descendants). Elles sont par conséquent de nature transgénérationnelle. De fait, les données 
génétiques sont à la fois individuelles et communes à plusieurs individus : pour ces deux raisons, elles appellent 
un cadre soigneusement élaboré de confidentialité et d’accès, qui permette d’éviter des abus préjudiciables à 
l’intéressé et à sa famille. » Voir pour une opinion doctrinale concordante S. Rodota, « Protection de la vie 
privée », in Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, p. 665-673 et p. 672 : « S’agissant 
d’informations structurellement liées à d’autres sujets, il n’est pas possible de considérer de façon non-
particulière certains des aspects des règles juridiques sur les données génétiques […]. » 
1975  Il faut rappeler ici que si toutes les conditions pathologiques héréditaires peuvent être considérées 
comme génétiques, les pathologies dites « génétiques » peuvent avoir été engendrées par des mutations 
spontanées sous l’influence de facteurs environnementaux. 
1976  Les risques familiaux émanent souvent de l’histoire médicale de la famille, recueillie par le praticien 
avant la pratique d’un test génétique ou non-génétique, voir J. A. Bovenberg, Property rights in Blood, genes 
and data, naturally yours?, Martinus Nijhoff publishers, op. cit. note 1904, 2006, chap. II. « The properties of 
DNA » p. 19 : « Critics have also pointed out that this familial dimension does not uniquely distinguish genetic 
information from “non” genetic medical information, such as a family medical history. As observed by the 
Australian Law Reform Commission, it is relatively rare that individuals learn of a risk through genetic testing 
that they did not already anticipate. » 
1977  Ibid., voir la démonstration magistrale de l’auteur sur le fait que l’idée de la prédiction de l’information 
génétique est attachée indéfectiblement au déterminisme génétique et à la vision dogmatique du début de la 
génétique biomoléculaire alors, d’une part, que d’autres informations médicales non-génétiques présentent le 
même caractère (la prédiction de l’état de santé d’un grand fumeur), de deuxième part, que des informations 
génétiques relatives à des gènes de prédisposition ne fournissent qu’un diagnostic au mieux probabiliste et que, 
de troisième part, la prédiction génétique peut être réécrite par le comportement de la personne. 
1978  Voir à ce sujet les travaux du Conseil de l’Europe qui sont également allés, pour un temps, dans le sens 
d’une spécificité génétique ; si la Recommandation du Comité des ministres du Conseil de l’Europe no R (92) 3 
sur les tests et le dépistage génétiques à des fins médicales, adoptée le 10 fév. 1992, incite à appliquer aux 
informations génétiques à caractère médical la protection édictée en faveur des données médicales en général, la 
recommandation no R (97) 5 relative à la protection des données médicales, adoptée le 13 fév. 1997, distingue 
quant à elle les données génétiques des données médicales. Le comité directeur pour la bioéthique et son groupe 
de travail sur la génétique humaine (doc Conseil de l’Europe, DIR/JUR (97)) 13 bis p. 35, recommande une 
protection spécifique des données génétiques comme particulièrement sensibles à l’occasion du protocole 
additionnel à la convention d’Oviedo qui devait être élaboré. Le protocole additionnel à la convention d’Oviedo 
relatif à la recherche biomédicale en date du 25 janv. 2005 ne procède quant à lui à aucune distinction de ce type. 
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biomédecine comme engendrant une obligation constante de mise à jour, occultant les 
principes protecteurs d’application générale1979 et faisant naître d’autres règles spécifiques. 
En effet, ces règles génético-spécifiques  contribuent à maintenir la donnée génétique dans 
l’opacité où sa perception sociale l’a placée1980. Comme le démontre excellemment Thomas 
Murray, l’information génétique est alors considérée spécifique en droit simplement parce que 
sa perception est spécifique1981, et cette considération contribue, dans une sorte de « cercle 
vicieux », à la production de nouveaux textes spécifiques, véhiculant une conception 
déterministe1982. 
De seconde part, et sur le plan matériel, il n’est pas aisé de circonscrire le périmètre et la 
définition d’une donnée génétique, et des difficultés d'interprétation peuvent surgir. Mark A. 
Rothstein montre bien que la définition de l’information génétique, voire du test génétique, 
est difficile à séparer des autres informations médicales et du dossier médical de la personne : 
le retour à la complexité de la discipline génétique et la prise de conscience du caractère 
multifactoriel de certaines maladies entraînent l’entremêlement des diverses informations, 
certains tests de maladies dites génétiques ne sont pas fondés sur l’analyse de l’ADN1983. 
                                                 
1979  Voir D. Fenouillet, « La nécessité d’une réglementation législative spécifique », in B. Feuillet-Le 
Mintier (dir.), Normativité et Biomédecine, op. cit. note 10, p. 100 et s. L’auteur déplore les imperfections 
juridiques techniques auxquelles conduit la législation relative à la biomédecine. Parmi celles-ci, elle dénonce 
« l’avènement d’une législation de cas spéciaux » : « Les analyses génétiques sont réglementées plutôt que les 
analyses médicales : la stérilisation des handicapés mentaux est réglée avant que soit précisé leur statut 
personnel, […] la protection des données génétiques va au-delà des données personnelles ; or cette spécialisation 
est doublement pernicieuse : d’une part, elle multiplie les difficultés d’interprétation et impose de constantes 
réformes, d’autre part elle risque soit de conduire à de mauvaises solutions substantielles en escamotant des 
arguments dans une discussion centrée à tort sur tel cas particulier, soit d’occulter le principe. » 
1980  Les 25 recommandations sur les implications éthique, juridique et sociales des tests génétiques, op. cit. 
note 896, cherchent à réintégrer la question de la confidentialité des données génétiques à celles des données 
médicales, cf. p. 15 : « La confidentialité et la protection de la vie privée en ce qui concerne l’ensemble des 
données médicales personnelles, y inclus celles qui découlent de test génétiques, sont des droits fondamentaux 
devant être respectés. […] La fourniture d’une protection juridique dans ce domaine est d’une importance 
primordiale. La directive européenne existant sur la protection des données offre un cadre approprié à cette 
nécessité de protéger les données personnelles. » La recommandation 10 énonce en conséquence notamment : 
« Les données génétiques importantes dans un contexte clinique et/ou familial devraient recevoir le même niveau 
de protection que d’autres données médicales d’une sensibilité comparable. » 
1981  T. Murray, « Genetic Exceptionalism and “Future Diaries” is Genetic Different from Other Medical 
Information? » op. cit. note 1876, p. 71 : « Genetic information is special because we are inclined to treat it as 
mysterious, as having exceptional potency or significance, not because it differs in some fundamental way from 
all other sorts of information about us. Portion of that mystery and power come from the opaqueness of genetic 
information, the possibility that others will know things about the individual that he or she does not know, and 
how genetic information connects individuals to immediate family and more distant kin. The more genetic 
information is treated as special, the more special treatment will be necessary. » 
1982  Ibid., p. 71 : « There is a disturbing corollary to this thesis: there is a vicious circularity in insisting that 
genetic information is different and must be given special treatment. The more we repeat that genetic 
information is fundamentally unlike other kinds of medical information, the more support we implicitly provide 
for genetic determinism, for the notion that genetics exerts special power over our lives. » 
1983  M. A. Rothstein, « Genetic Secret: a Policy Framework », in M. A. Rothstein (dir.), Genetic Secret: 
Protecting Privacy and Confidentiality in the Genetic Era, Yale University Press, 1997, op. cit. note 1876, 
p. 457 : « […] it is extremely difficult to develop a satisfactory definition of genetic, genetic information, genetic 
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Quant aux informations médicales sur la famille et donc sur le caractère éventuellement 
héréditaire de la maladie, elles peuvent être recueillies indépendamment d’un test génétique 
(pensons par exemple à des informations sur des parents atteints par un cancer) ; nul ne 
contestera alors que l’information doit être gardée confidentielle, qu’elle ait été ou non 
recueillie au moyen d’une analyse génétique. 
 
Or, c’est justement le caractère familial de certaines informations génétiques qui a pu donner 
lieu à la proposition d’adoption d’exceptions à la confidentialité des données de santé et au 
secret médical. Fondée là encore sur l’exceptionnalisme de l’information génétique, la 
dérogation trouve une difficile application, par exemple en droit français. Si on réintègre 
cependant cette question dans l’examen du caractère commun à toutes les informations de 
nature médicale sur une maladie transmissible, les informations génétiques retrouvent leur 
place naturelle au sein des informations médicales. 
 
2) La dérogation à la confidentialité des données génétiques familiales 
 
L’article 9 de la Déclaration universelle sur le génome humain prévoit des « limitations » au 
principe de confidentialité qui ne peuvent être posées que « par la loi » et « dans les limites du 
droit international public et du droit international des droits de l’homme »1984. 
Si la rédaction des dispositions de l’article 7 a peu varié dans sa formulation, les limitations 
tant au principe de confidentialité qu’au principe de consentement1985 disparurent pour un 
temps des versions du texte élaborées par le CIB, érigeant le droit à la confidentialité sur ses  
données génétiques en droit absolu1986. Cet abandon temporaire reste inexpliqué1987 autant que 
le reste le retour des limitations suite aux travaux du Comité d’experts gouvernementaux1988. 
                                                                                                                                                        
testing or any essential term. [...] For example is a sweat chloride test, a common diagnostic measure of cystic 
fibrosis, a “genetic test”? » 
1984  Article 9 de la DUGH : « Pour protéger les droits de l’homme et les libertés fondamentales, des 
limitations aux principes de consentement et de la confidentialité ne peuvent être apportées par la loi, pour des 
raisons impérieuses et dans les limites du droit international public et du droit international des droits de 
l’homme. » 
1985  Pour les limitations au consentement, voir infra, présente section, §2 « ne pas consentir à l’intervention 
sur son génome ». 
1986  Voir les versions des 29 janv. 1996 (Genèse de la DUGH, p. 139), 4 mars 1996 (Genèse de la DUGH, 
p. 147), 10 déc. 1996 (Genèse de la DUGH, p. 151) et 20 déc. 1996 (Genèse…, p. 155), qui retiennent la 
formulation suivante : « La confidentialité à l’égard des tiers, des données génétiques de caractère nominatif, 
conservées ou traitées à des fins de recherche ou dans tout autre but, doit être protégée. » Tandis que la version 
du 5 janv., par exemple, prévoyait : « La confidentialité, à l’égard des tiers, des données génétiques de caractère 
nominatif, conservées ou traitées à des fins de recherche ou dans tout autre but, doit être protégée. Aucune 
exception ne peut être apportée à ce principe si ce n’est dans les conditions prévues par la loi et justifiées par des 
impératifs d’intérêt général. » Voir les observations du CIB à l’Analyse des propositions présentées par les États 
sur l’avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la personne humaine 
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Comme on le verra, les dérogations au consentement à l’intervention sur le génome 
s’entendent en général surtout des données utilisées dans le cadre d’une procédure judiciaire, 
et c’est ainsi, croyons-nous, que l’entend l’Unesco1989 ; mais l’étude des propositions 
d’adoption d’une exception à la règle de la confidentialité en raison du caractère familial des 
données génétiques mérite un détour hors du débat unescien. Se fondant en effet sur une 
conception exceptionnaliste de l’information génétique, elles tendent finalement, si on les 
examinent de près, à la réintégrer parmi les données médicales non-spécifiques. 
 
Déjà la recommandation no R (92) du Conseil de l’Europe1990 indiquait-elle en son article 9 
« secret professionnel » qu’« en cas de risque génétique grave pour d’autres membres d’une 
famille, la possibilité de les informer sur leur santé ou celle de leurs futurs enfants devrait être 
envisagée […] ». Était donc suggérée la possibilité pour le praticien de déroger au secret 
professionnel. Ces propositions de dérogations, qu’elles instituent une nouvelle obligation à 
l’égard du médecin ou de la personne testée, semblent cependant ne pas faire consensus1991 
                                                                                                                                                        
(document Unesco BIO-97/CONF.201/3 Add) : « La protection de la confidentialité des données génétiques de 
caractère nominatif, à l’égard de tiers, se rattache au droit à la vie privée, affirmé en particulier par l’article 12 de 
la Déclaration universelle des droits de l’homme du 10 déc. 1948 et par 1’article 17 du Pacte international relatif 
aux droits civils et politiques du 16 déc. 1966. Cette protection apparaît indispensable, étant donné les risques 
spécifiques induits par l’accès à ces informations. Dans le souci de garantir une protection rigoureuse, la 
Déclaration ne prévoit aucune dérogation au principe de la confidentialité, à l’égard de tiers, des informations 
génétiques, fût-ce pour des motifs d’intérêt public. » 
1987  On relèvera toutefois les observations formulées par la Fédération internationale des société de 
philosophie (FISP) rapportées lors de la 4e réunion de la Commission juridique : « Le paragraphe 9 sur la 
confidentialité des données génétiques individuelles s’entoure de précautions qui, aux yeux du commentateur, le 
vident d’une partie de son contenu et de sa portée. » 
1988  Aucune mention de cet ajout n’est effectué dans le document rendant compte des travaux du Comité 
d’experts gouvernementaux (201/6). Aucune mention n’est insérée non plus dans le document résumant les 
commentaires des États sur le projet de texte (201/ X). 
1989  Voir Genèse…, introduction par H. Gros Espiell, p. 5 : « Dans le souci de garantir une protection 
rigoureuse, la Déclaration ne prévoit aucune possibilité générale de déroger au principe de la confidentialité des 
informations génétiques. Cependant, comme dans les cas cités précédemment en matière de consentement, un 
juge peut décider de lever la confidentialité des données génétiques associées à une personne identifiable, dans le 
cadre d’une procédure de recherche en paternité, ou de procédures pénales. » 
1990  Recommandation no R (92) du Comité des ministres aux États membres sur les tests et le dépistage 
génétiques à des fins médicales, adoptée par le Comité des ministres le 10 fév. 1992, lors de la 470e réunion des 
délégués des ministres. 
1991  Voir M. A. Rothstein, « Genetic Secret: a Policy Framework », in M. A. Rothstein (dir.), Genetic 
Secret Protecting Privacy and Confidentiality in the Genetic Era, Yale University Press, 1997, op. cit. note 
1947, p. 462, recommendations « Genes and Family ». L’auteur fait part des propositions doctrinales 
américaines pour instituer un devoir intrafamilial d’avertir sa famille en accord avec une position prise par le 
Commitee on Assessing Genetic Risks of the Institute of Medecine ; il fait état de jurisprudences contradictoires 
ayant refusé (Cour suprême de justice de Floride (Pate v. Threlkel, 661 So. 2d 278 (FLA.1995)) ou accueilli 
(Cour du New Jersey Safer v. Estate of Pack, 677 A 2d 1188 (NJ.Super.App.div 1996)) ce type de demandes, si 
bien que selon lui, et du point de vue du droit américain, l’instauration d’une obligation légale d’information 
n’apporterait pas forcément de protection supplémentaire : « The proliferation of lawsuits alleging failure to 
warn about genetics risks could lead to legislative action either establishing specific statutory disclosure duties or 
immunities for health car providers who fail to disclose. » 
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quoiqu’elles trouvent un écho au sein de l’OMS1992. En France, par exemple, le CCNE1993 
s’est opposé à l’instauration d’une telle obligation, au cœur d’un débat qui n’a certes pas 
consacré d’obligation mais a pourtant débouché sur une disposition instaurant une procédure 
dite « d’information médicale à caractère familial »1994. Ce nouveau texte, critiqué en 
doctrine1995, est exclusivement fondé sur l’information génétique. Le CCNE quant à lui avait 
pourtant bien replacé la discussion au sein du débat général sur la confidentialité des données 
                                                 
1992  Voir B.-M. Knoppers, « Privacy, confidentiality, and Genetic Information: a comparative Analysis », 
Microbial & Comparative Genomics, vol. 2, Number 1, 1997, Mary Ann Libert, Inc, p. 37-51. Pour l’auteur, il 
n’existait pas, en 1997, d’obligation légale (au niveau international, régional ou national) instaurant une 
obligation de dévoilement de l’information génétique pour les praticiens ou une obligation de partage des 
informations génétiques au sein d’une même famille. L’auteur cite cependant les positions favorables d’HUGO, 
d’un rapport établi pour l’OMS, et de diverses sociétés savantes ou comités d’éthiques nationaux. 
 Voir pour l’expression d’une position favorable le rapport actualisé établi par D. C. Wertz et al. pour 
l’OMS, Les Problèmes éthiques rencontrés en génétique médicale, document OMS WHO/HGN/ETH/00.4, 
2001, p. 54 et s. Le rapport se fonde sur la « propriété » commune de l’information génétique au sein de la 
famille, cette information se doit donc d’être partagée. Le rapport, qui consacre de longs développements au 
conseil génétique, préconise des procédures relatives à l’information par le patient à sa famille, mais il prend une 
position ferme en cas de refus du patient de transmettre cette information en suggérant que le droit doive évoluer 
sur ce point ; voir recommandations 7 et 8 du tableau 7 « Communication et confidentialité des résultats » : 
 « 7. Le cas échéant, dans le cadre de leur devoir général d’éducation, les conseillers doivent informer 
les gens de ce qu’une information génétique peut être utile aux membres de leurs familles et les inviter à 
encourager ces derniers à rechercher un conseil génétique. 
 8. Il doit être possible de fournir des informations génétiques concernant la famille à des membres de 
celle-ci pour pouvoir en savoir plus sur les risques qu’ils encourent, surtout lorsqu’on peut éviter une atteinte. » 
 Dans le même sens, voir la position d’HUGO in Statement on DNA sampling, control and access, fév. 
1998 : « Special considerations should be made for access by immediate relatives. Where there is a high risk of 
having or transmitting a serious disorder and prevention or treatment is available, immediate relatives should 
have access to stored DNA for the purpose of learning their own status. These exceptional circumstances should 
be made generally known at both the institutional level and in the research relationship. » 
1993  Voir CCNE avis no 76, Avis à propos de l’obligation d’information génétique familiale en cas de 
nécessité médicale. Le CCNE avait été saisi par le ministre de la Santé, dans le cadre de la révision des lois de 
bioéthique sur l’opportunité d’inscrire dans la loi une obligation pour la personne d’informer son entourage 
familial de l’existence d’une prédisposition ou de l’existence d’une maladie génétique grave, pouvant faire 
l’objet d’un traitement ou d’une prévention efficace. 
1994  Article L 1131-1 alinéa 4 du CSP : la personne testée qui refuse d’informer sa famille indique au 
médecin le nom et l’adresse des membres de sa famille. Le médecin transmet alors ces informations à l’Agence 
de biomédecine qui contacte la famille à propos d’une « information médicale à caractère familiale susceptible 
de les intéresser et des modalités permettant d’y accéder »  
1995  Voir S. Boussard, « Entre secret médical et ordre public sanitaire : le médecin, messager de 
l’information génétique familiale », in F. Bellivier et C. Noiville (dir.), Nouvelles Frontières de la santé, 
nouveaux rôles et responsabilités du médecin, Dalloz, « Thèmes et Commentaires », 2006. L’auteur plaide pour 
l’instauration d’une véritable obligation pesant sur la personne d’informer sa parentèle ; elle considère 
notamment que l’actuel texte « laisse planer un doute » sur la nature exacte des obligations qui pèsent sur la 
personne testée et reste ambigu sur le rôle exact du médecin dans la procédure. Voir aussi E. Rial-Sebbag, A. 
Thomas, R. Guimbaud, « La Transmission des données génétiques à caractère familial », séminaire d’actualité 
de droit médical, Toulouse, Les études hospitalières, 259-274, 2007. Les auteurs dressent un intéressant 
historique des avis du CCNE sur ces questions de la transmission à des proches d’informations 
traditionnellement couvertes par le secret médical. Elles émettent surtout des doutes quant à l’application 
pratique de la procédure via l’Agence de biomédecine, relativement à la relation de confiance entre praticien et 
patient que le CCNE avait entendu maintenir ainsi que la responsabilité de la personne testée elle-même envers 
ses proches. Voir également P. Hennion-Jacquet, « Droit des personnes, diagnostic d'une anomalie génétique 
grave : vers une immunité civile familiale généralisée en matière de santé ? », Les Petites Affiches , 18 fév. 2005 
no 35, p. 25. L’intérêt de l’auteur se porte surtout sur les questions de responsabilité intrafamiliales en matière 
médicale. 
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médicales et la relation de confiance entre médecin et patient en s’opposant à toute dérogation 
au secret, y compris en cas de potentiel danger pour les proches1996. Il n’est pas contestable 
que des attitudes irresponsables des personnes risquant de transmettre des maladies existent. 
Le législateur doit alors clairement se demander s’il existe une spécificité relative aux 
maladies génétiques de telles attitudes et, s’il entend les contrecarrer, les prendre en compte 
dans leur globalité. À ce titre, le conjoint ou le partenaire d’une personne atteinte d’une 
maladie grave et incurable transmissible ne doit-il pas être protégé au même niveau que la 
fratrie de la personne testée génétiquement qui n’aura pas été avertie de sa perte de chance 
d’accéder à un diagnostic prénatal ? Il semble évident que l’adjectif qui doit accompagner ici 
l’information médicale qui devrait, éventuellement, faire l’objet d’une dérogation à la 
confidentialité, est « transmissible » et non « génétique ». Différents indices au sein des textes 
relatifs aux dérogations qui peuvent être apportées au droit de ne pas savoir, au niveau 
régional comme national, auraient pu mettre le législateur français de 2004 sur la voie. 
L’article 10 de la convention d’Oviedo prévoit une dérogation au droit de ne pas savoir : en 
cas de « danger pour les tiers », commente son rapport explicatif, et dans « le cas d'une 
infection ou d'une condition particulière transmissible aux autres »1997. L’article L-1111-2 al 4 
du code de la santé publique français, issu de la loi du 4 mars 2002 sur la rupture du droit de 
ne pas savoir, prévoit le même type de disposition : « La volonté d'une personne d'être tenue 
dans l'ignorance d'un diagnostic ou d'un pronostic doit être respectée, sauf lorsque des tiers 
sont exposés à un risque de transmission. »1998 
                                                 
1996  CCNE, avis no 76 précité : Conclusion no 1, p. 10 : « Le respect du secret médical constitue un principe 
essentiel à l’édification d’une relation confiante entre les médecins et les patients, et, comme cela a bien été 
analysé dans le cas de l’infection à VIH, toute transgression de ce principe risquerait d’aboutir à un recul du 
dépistage. » Conclusion no 2 : « […] en effet, entre une information et la communication (nous soulignons) de 
cette information, il y a un espace toujours plus complexe à appréhender qu'on ne l'imagine. Dans ces conditions, 
les cas où les personnes refuseraient obstinément de transmettre des informations potentiellement utiles à leurs 
collatéraux devraient être exceptionnels et ne justifient certainement pas l'adoption de dispositions légales 
nouvelles aboutissant à reconnaître de nouvelles exceptions à la règle du secret professionnel. » 
1997  Rapport explicatif de la convention d’Oviedo sur l’article 10 de la convention : « Il peut également être 
opportun d'informer une personne de son état lorsqu'il y a un danger non seulement pour elle, mais aussi pour 
des tiers. Là encore, il appartiendra au droit national d'indiquer si le médecin peut, au vu des circonstances du cas 
d'espèce, apporter une exception au droit de ne pas savoir. Parallèlement, certaines informations recueillies sur la 
santé d'une personne ayant exprimé la volonté de ne pas les connaître peuvent présenter un extraordinaire intérêt 
pour des tiers, par exemple dans le cas d'une infection ou d'une condition particulière transmissible aux autres 
(nous soulignons). Dans une telle hypothèse, le droit du patient au respect de la vie privée tel qu'il est défini au 
paragraphe 1 et, en conséquence, le droit de ne pas savoir tel qu'il est stipulé au paragraphe 2, pourraient, sur la 
base de l'article 26, s'effacer devant le droit du tiers selon la possibilité de prévention du risque encouru par ce 
dernier. En tout cas, le droit de l'intéressé de ne pas savoir peut s'opposer à l'intérêt d'une autre personne à être 
informée et leurs intérêts doivent être mis en balance par le droit interne. » 
1998  Voir pour une opinion divergente et genetic-specific, S. Boussard, « Entre secret médical et ordre 
public sanitaire… », art. cité note 1995. Selon l’auteur, le législateur français et le CCNE avant lui auraient 
justement commis une erreur en ne considérant pas la spécificité des données génétiques par rapport aux autres 
données médicales qui n’iraient pas dans le sens du droit des patients. Les exemples sur lesquels l’auteur 
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En conclusion, à supposer que des dérogations à la confidentialité des données génétiques 
dussent être formulées pour le bien des tiers, il nous semble opportun de les inclure dans le 
plus vaste ensemble des dérogations à la confidentialité des données médicales dès lors 
qu’elles sont relatives à une maladie transmissible. L’exceptionnalisme génétique trouve en 
effet ici un terrain d’application idéal tant il est couramment admis que l’information 
génétique est familiale par nature. Ces nouveaux droits à la révélation détenus par la famille 
de la personne testée sont pourtant sujets à caution et introduisent ici une différence de 
traitement, voire une rupture d’égalité1999 d’avec les personnes non-apparentées mais en 
contact avec une personne risquant de transmettre une maladie. 
Suivant le même raisonnement exceptionnaliste et en sus des règles déjà existantes et depuis 
longtemps consacrées, la DUGH consacre le droit pour la personne qui subit une intervention 
sur son génome d’y consentir préalablement et prévoit les dérogations afférentes. 
 
§2 : Consentement 
 
Il n’entrait pas dans le projet du CIB de préciser la procédure du consentement applicable à 
l’intervention sur le génome d’une personne. Il entendait simplement rappeler l’application du 
principe dans le domaine de la génétique et prévoir l’existence d’exceptions. 
Ce sont les commentaires des États puis le travail au sein du comité de rédaction du Comité 
d’experts gouvernementaux  traduisant une inquiétude relative au consentement des 
personnes incapables et aux exceptions qui pourraient être admises  qui ont apporté des 
compléments au projet de texte de la Déclaration. 
Les dispositions relatives au consentement dans le texte définitif de la déclaration restent 
cependant toujours classiquement référées à la liberté individuelle et au principe de dignité de 
la personne et en rappellent leurs applications classiques aux actes médicaux et de recherche 
(1) ; elles permettent via la reconnaissance de dérogation à l’obligation de consentement de 
traiter des utilisations judiciaires des caractéristiques génétiques(2) ; elles esquissent les 
                                                                                                                                                        
s’appuie (loi québécoise, prévoyant la communication de renseignements médicaux d’une personne décédée en 
cas de nécessité pour vérifier l’existence d’une maladie génétique ou d’une d’une maladie à caractère familial, et 
article L-1111-2 du CSP limitant l’exercice du droit de ne pas savoir en cas de risque de transmission) mettent en 
exergue, au contraire, le fait que ces dérogations peuvent être admises en cas de transmissibilité d’une maladie ; 
ce critère incluant bien évidemment une maladie génétique héritable. 
1999  Voir P. Hennion-Jacquet, art. précité note 1995 ; l’auteur signale à juste titre l’inégalité de traitement 
suivant la qualité de la victime : tiers ou membres de la famille qui résulterait d’une irresponsabilité familiale en 
matière d’information génétique. Bien plus, en cas d’anomalie génétique grave, critère de déclenchement de la 
procédure d’information médicale familiale, le conjoint subit lui aussi une inégalité de traitement ; il peut être 
privé du droit à se préparer à la venue d’un enfant handicapé ou de bénéficier d’un diagnostic prénatal. 
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difficultés, toujours réfléchies au sein du CIB, relatives aux différentes acceptions culturelles 
du consentement (3). 
 
a) Consentir à l’intervention sur son génome 
 
Donner le droit à la personne de consentir, en matière médicale, aux soins et lui permettre de 
consentir à l’intervention sur son corps, pourrait être qualifié de degré zéro de l’activité 
éthiquement acceptable. Dans ses acceptions courantes, le consentement, savoir « l’acte 
autorisant le médecin à mettre en œuvre un traitement spécifique qu’il a, au préalable, 
expliqué au patient »2000, est la manifestation du principe d’autonomie de la personne (sa 
faculté à se donner ses propres normes), lui-même engendré par sa dignité intrinsèque. Mais il 
ne s’agit dans la Déclaration, comme le montrent les travaux préparatoires et les 
commentaires du CIB postérieurs au texte, que de la redite d’une classique acception du 
principe d’autonomie reconnu par de nombreux textes juridiques ou éthiques (1). Si 
l’exceptionnalisme génétique commande également l’écriture de ces articles, la spécificité 
génétique n’est cependant pas suffisamment patente pour être traduite sous la forme de 
dispositions davantage protectrices en matière génétique au sein du texte de la DUGH ; 
l’exceptionnalisme génétique a pu en revanche fonder des règles spécifiques nationales en 
matière de consentement (2). 
 
1) Redite 
 
Si le CIB fait dériver, dans une conception plutôt inspirée du droit anglo-saxon, le droit de 
consentir à l’intervention  lato sensu 2001 sur son génome du principe de liberté 
individuelle, le principe du consentement à tout acte diagnostic thérapeutique ou de recherche 
dérive, dans une conception plus continentale, du principe de dignité. Les deux conceptions 
sont présentes dans le texte de la Déclaration universelle sur le génome humain qui adopte, 
comme nous l’avons précédemment montré, une vision matricielle du principe de dignité2002. 
                                                 
2000  M.-H. Parizeau, « Consentement », in Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, p. 229 et 
s. : « plus précisément pour le patient, donner son consentement à un traitement médical, c’est faire le choix, en 
connaissance de cause, d’une part d’accepter d’entreprendre ce traitement particulier (principe 
d’autodétermination) et, d’autre part d’autoriser la mise en œuvre de ce traitement sur son propre corps (principe 
du respect de l’intégrité physique). Ce traitement peut être de nature thérapeutique ou expérimentale. » 
2001  Rappelons la définition retenue par la CIB pour « l’intervention sur le génome » : « Toute manipulation 
ou altération susceptible d’avoir des répercussions physiques, psychologiques, économiques sociales ou autres. » 
Voir supra, présent titre, section liminaire . 
2002  Voir nos développements supra, titre II, section 2 « d’une dignité classique à une dignité pure : les 
emplois de la dignité dans la DUGH ».  
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Quelle que soit la conception, le CIB n’a cependant pas entendu innover en matière de 
consentement à l’occasion de l’élaboration de la DUGH ; il s’agissait seulement pour le CIB 
de rappeler, au sein du texte, que le consentement s’appliquait en matière génétique. En tous 
les cas, le texte soumis au Comité d’experts gouvernementaux ne voulait pas entrer dans la 
déclinaison processuelle du consentement2003. 
Ni la différence entre les deux visions conceptuelles qui sont à l’origine de la formulation de 
la règle du consentement aussi bien en matière médicale qu’en matière de recherche, ni les 
interrogations relatives aux soins et recherches regardant les personnes hors d’état de 
consentir, ne peuvent justifier une manière exceptionnelle de traiter du consentement en 
matière génétique. Le droit a depuis longtemps consacré cette règle dans différents textes. 
 
Deux visions conceptuelles 
 
Du point de vue de l’éthique médicale, l’exigence du consentement au sein des pratiques 
médicales répond au passage d’un certain paternalisme en médecine2004 à une vision suivant 
laquelle le patient prend part aux décisions concernant sa santé2005. Comme Anne Fagot-
Largeault l’a rapporté, le consentement est placé au cœur d’une tension éthique entre le 
principe de bienfaisance qui conduit le médecin à poursuivre le bien de son patient2006 et le 
                                                 
2003  Voir 3e réunion de la Commission juridique du CIB, in Genèse de la DUGH, p. 53 : « D’une manière 
générale, le paragraphe 6 (de la première esquisse) met en évidence la nécessité d’affirmer le principe du 
consentement libre et éclairé. Il n’a pas pour finalité de préciser la portée de ce principe et les modalités de son 
application. » 
2004  Voir pour une explication de ce passage du paternalisme (conception dite « téléologique ») au respect 
de l’autonomie (conception dite « déontologique »), l’avis du CCNE Consentement éclairé et information des 
personnes qui se prêtent à des actes de soin ou de recherche, no 58, 12 juin 1998, p. 10, point 3 ; l’avis note 
cependant que ce passage bien que mis en place et prôné dans la plupart des pays européens n’est que relatif en 
France, dans la mesure où le respect de la personne est aussi dû en raison du principe d’inviolabilité du corps 
humain. 
2005  Pour un historique de la pratique médicale du recueil du consentement, voir M.-H. Parizeau, 
« Consentement », op. cit. note 2000. Au XIXe siècle et au début du XXe siècle, le recueil du consentement 
n’apparaît pas dans les traités de déontologie médicale. Le mouvement serait venu des États-Unis, avec une 
première décision judiciaire en 1914 qui reconnaît le principe d’autodétermination du patient ; le terme de 
« consentement informé » apparaît quant à lui dans la jurisprudence américaine en 1957. 
2006  A. Fagot-Largeault, « Bref historique du concept de consentement », in F. Lemaire, A. Fagot-
Largeault, J.-P. Ghanassia, Consentement éclairé et recherche clinique, Flammarion, « Médecine-Sciences », 
1994. L’auteur expose que le principe de bienfaisance (le médecin doit agir en vue du bien de son malade) 
doublé classiquement du principe de non-malfaisance (le médecin doit lui faire le moins de mal possible) 
entraîne souvent un consentement présumé du patient. Le principe de bienfaisance se confronte au principe du 
respect de la personne qui « appartient à une autre tradition morale où il est dit que la dignité de l’être humain 
réside dans son autonomie morale, sa liberté. On l’appelle principe kantien, car Emmanuel Kant l’a 
excellemment formulé : “agis de telle sorte que tu traites l’humanité, dans ta personne et dans celle d’autrui, 
toujours en même temps comme une fin, jamais seulement comme un moyen” ». 
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principe d’autonomie qui veut sa libre détermination, son choix non-contraint et éclairé2007. 
Une différenciation cependant se fait jour entre les conceptions anglo-saxonnes et 
continentales du principe d’autonomie. La conception anglo-saxonne se réclame du principe 
de liberté individuelle, elle est corrélée avec une conception historico-juridique de la liberté 
de l’individu au regard de l’action étatique ; les droits fondamentaux protégeant toujours, par 
l’intermédiaire du juge, la sphère de liberté de l’individu, seul juge de ce qui est bon pour 
lui2008. 
La conception continentale, se réclamant plutôt du rousseauissme et du kantisme, conçoit 
l’autonomie de l’individu en relation avec un comportement universalisable ; l’expression de 
la dignité ontologique kantienne qui veut que l’individu puisse s’autodéterminer ne se conçoit 
en effet que dans le « royaume des fins », qu’en relation avec une loi morale 
universalisable2009. 
Bien que ces différences de conception puissent  très schématiquement  expliquer le succès 
d’une doctrine plutôt utilitariste du côté anglo-saxon2010 et plutôt de l’ordre de la 
                                                 
2007  Ibid. : « en vertu du principe kantien, il est incorrect d’imposer à un autre ce qu’on juge être son bien ; 
on doit lui faire ce qu’il veut pour lui-même et/ou obtenir son adhésion libre et informée à ce qu’on lui propose 
de faire ». Voir aussi B. Hanson, « Principe d’autonomie », in Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 
4, p. 73, sur la théorie kantienne de l’autonomie, dans l’alliance de la raison et de la liberté, qui développée par 
chacun doit lui permettre d’augmenter son autonomie, i. e. la capacité de créer soi-même les règles que l’on 
observe. « L’hétéronomie, au contraire est le sort de ceux qui obéissent à leurs instincts, à leurs pulsions non-
réfléchies ou qui suivent aveuglément des principes moraux imposés par une autorité politique ou religieuse. »  
2008  Voir l’article essentiel de S. Rameix, « Du paternalisme des soignants à l’autonomie des patients ? », 
Laennec, no 1, oct. 1997, p. 10 et s. : « Dans la pensée anglo-saxonne, le fondement de l’autonomie n’est pas la 
philosophie des Lumières, mais une conception beaucoup plus ancienne et individualiste de la liberté comme 
indépendance négociée, dans une représentation du pouvoir modelée séculairement par le droit coutumier. » 
L’auteur, pour faire parvenir le lecteur à la compréhension des différences entre les deux conceptions de 
l’autonomie, compare les deux visions de l’État ; à la vision continentale holiste et transcendante de l’État 
s’oppose celle anglaise « horizontale, autorégulatrice, minimale du pouvoir politique. Depuis la Grande Charte 
de 1215, qui affirme l’habeas corpus contre les emprisonnements arbitraires jusqu’à l’acte d’habeas corpus de 
1679, les juges qui défendent l’individu et son corps sont au-dessus de l’autorité politique, policière et 
administrative. […] ». L’auteur fait référence à la conception de J. Stuart Mill suivant laquelle « le droit n’a pas 
pour fonction de protéger l’homme contre lui-même ». 
2009  Ibid. p. 11, « Le citoyen autonome de Rousseau ou le sujet moral de Kant ne peuvent se penser dans 
leur autonomie que comme des agents rationnels voulant l’universel, du moins l’universalisable. […]. 
L’autonomie prend donc un sens extrêmement précis. Produisant ses propres lois, l’homme se libère, certes, des 
lois de la nature ou de la loi divine, mais c’est pour se soumettre à la contrainte de sa raison universalisante. » 
2010  Voir D. Béranger, « Utilitarisme classique et droit », in Dictionnaire de la culture juridique, op. cit. 
note 659, p. 1498 et s. : l’auteur expose la théorie de l’État de J. S. Mill qui serait « le garant consciencieux de 
l’utilité collective mais là seulement où la moralité peut revendiquer un règne légitime sur les actions 
humaines ». Il faudrait cependant que l’État s’abstienne d’intervenir et que la moralité collective renonce à 
pénétrer dans la sphère où l’individualité est « souveraine ». Voir aussi B. Hanson, « Principe d’autonomie », in 
Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op cit. note 4, p. 73 et s., et p. 74 : « […] John Stuart Mill revendique la 
liberté pour chacun de pouvoir agir conformément à son opinion, tant que le sort des autres n’est pas engagé par 
les actes en question. Mais pour lui, il n’y a pas de morale déductible d’un raisonnement a priori ; la morale est 
affaire d’expérience et donc doit explorer des directions multiples. Mill valorise la diversité et propose une 
société où l’État limite son intervention à la sphère publique ; la sphère privée dépend donc de la seule liberté de 
l’individu. » 
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déontologie2011 dans les pays « continentaux », la nécessité, en matière d’éthique médicale, du 
recueil du consentement est acquise pour les deux systèmes de pensée et a été transcrite dans 
les textes juridiques dans le cadre des activités de soin ou dans le cadre de l’expérimentation 
sur l’homme. 
 
Un même principe consacré 
 
D’un point de vue juridique, il faut se souvenir avec Dominique Thouvenin  qui procède à 
son analyse en droit français2012 que si le consentement doit être recueilli, il ne constitue en 
aucun cas une autorisation à intervenir sur le corps de la personne, laquelle ne peut résulter 
que de la loi et d’un but thérapeutique2013; il n’est tout au plus que la traduction de l’adage 
noli me tangere, mais son non-recueil est en revanche, en droit français, constitutif d’une 
cause de responsabilité du médecin dans la relation de soin. Le consentement s’éloigne donc 
de son acception classique en matière de droit des contrats. Comme l’a analysé l’auteur 
précité, l’absence du consentement n’est pas une cause d’annulation du contrat médical, alors 
qu’il entraînerait l’annulation de tout autre contrat ; il n’engendre par surcroît aucune 
obligation à la charge du patient2014, surtout il ne constitue en aucun cas un fait justificatif en 
matière pénale. 
 
                                                 
2011  Voir CCNE, avis no 58, Consentement éclairé et information des personnes qui se prêtent à des actes 
de soin, p. 10 : « Sur le plan éthique, cette évolution peut être comprise, schématiquement, comme passage d'une 
éthique médicale de style téléologique, mettant au premier plan le principe de bienfaisance, vers une éthique 
médicale de style déontologique, mettant au premier plan le principe du respect des personnes, tenues pour des 
sujets moraux autonomes. […]. Elle (cette évolution) serait à la médecine ce qu'est à la vie politique européenne 
l'apprentissage de la démocratie. Elle serait liée à cet apprentissage. Le rapport Evin confirme ce point de vue en 
disant que le fondement “philosophique” de l'obligation d'informer est le “droit de chacun à être traité dans le 
système de soins en citoyen libre, adulte et responsable”. » 
2012  D. Thouvenin, « Le consentement des patients dans le droit français », in F. Lemaire, A. Fagot-
Largeault, J.-P. Ghanassia, Consentement éclairé et recherche clinique, op. cit. note 2006 : « Ce qui autorise un 
médecin à intervenir sur le corps du malade, ce n’est donc nullement le consentement de ce dernier, mais 
l’autorisation de la loi qu’il tire de l’exercice normal de la médecine. C’est donc la loi et non un accord de 
volontés qui permet de considérer que l’atteinte faite au corps est justifiée, car en matière pénale c’est la 
référence à l’ordre public qui doit être prise en considération, laquelle ne se négocie pas. Aussi, quand un patient 
exprime son consentement, celui-ci porte-t-il sur les soins mais ne constitue pas une autorisation de pratiquer une 
intervention sur le corps humain. » 
2013  ou désormais médical dans la loi française, depuis la modification de l’article 16-3 du code civil par la 
loi du 27 juil. 1999, qui a substitué l’adjectif « médical » à l’adjectif « thérapeutique ». 
2014  Ibid. : « Dans la mesure où le consentement est une condition de validité des contrats, appliquées au 
contrat de soins, cette règle devrait entraîner son annulation si le malade qui n’a pas consenti engage un procès. 
Or, jamais une telle solution n’a été retenue ; les juges ont seulement admis que le fait pour le médecin de ne pas 
obtenir du malade un consentement éclairé constituait une inéxécution fautive du contrat. On a donc transformé 
une condition de validité du contrat en simple prestation contractuelle. » 
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Dans le domaine de la recherche biomédicale, Selon Mme Fagot-Largeault, la doctrine qui 
s’est dégagée au niveau international édicte également que si le consentement qui doit, dans la 
mesure du possible, être libre, éclairé et exprès, est toujours nécessaire, il n’est jamais 
suffisant et qu’il ne décharge pas l’expérimentateur de sa responsabilité2015. Le consentement 
se distancie également nettement de ses acceptions contractuelles, mais, en la matière, la 
justification de l’atteinte au corps est l’avancée scientifique rendue possible par 
l’expérimentation dans une acception équilibrée entre risques et bénéfices pour les personnes 
qui se prêtent à ces recherches, aucun intérêt, si important soit-il, ne pouvant contrebalancer 
un risque sérieux2016. La tension éthique est alors différente de celle qui domine la relation de 
soin, elle se situe entre le principe d’autonomie et celui d’utilité de la recherche2017. Le 
consentement est alors l’acte par lequel le patient prend conscience des termes de 
l’expérimentation et de la différence qu’elle présente avec la relation de soin. Le formalisme 
du consentement est en conséquence renforcé, il doit être  en sus de son caractère libre et 
éclairé  « exprès »2018, c’est-à-dire exprimé, par opposition à « tacite ». Mais là encore, 
aucune obligation n’est engendrée par un accord de volonté, la personne est même susceptible 
de retirer son consentement à tout moment de la recherche. 
Les horreurs perpétrées par les nazis en matière d’expérimentation humaine et les 
expérimentations pratiquées notamment sur des populations vulnérables jusque dans les 
années 19602019 ont poussé à l’adoption de textes instaurant comme condition nécessaire la 
                                                 
2015  A. Fagot-Largeault, « Bref historique du concept de consentement », op. cit. note 2006. 
2016  Voir à cet égard la définition de la recherche biomédicale retenue en droit français et codifiée à l’article 
L-1121 du CSP : « les recherches organisées et pratiquées sur l’être humain en vue du développement des 
connaissances biologiques et médicales » et à l’article L-1121-2 du même code, l’expression du principe de la 
« raison proportionnée » : « le risque prévisible encouru par les personnes qui se prêtent à la recherche ne doit 
pas être hors de proportion avec le bénéfice escompté pour ces personnes ou l’intérêt de cette recherche ». 
2017  Voir M.-H. Parizeau, « Consentement », op. cit. note 2000, p. 233 : « Le principe d’utilité s’énonce, 
selon J. S. Mill, comme “le plus grand bien pour le plus grand nombre”. La recherche médicale répond à cette 
finalité. Elle permet, pour l’ensemble de la collectivité, des bénéfices sociaux considérables au plan de la santé 
de chacun comme de l’ensemble de la population. Dans nos sociétés, le principe d’utilité vient justifier 
globalement l’expérimentation humaine comme un moyen de maximiser la santé de la collectivité et la 
connaissance médicale. Cependant, sa force morale reste somme toute assez faible en regard du principe 
d’autonomie de la personne. Dans nos sociétés,il n’y a pas encore d’obligation sociale à participer à une 
recherche médicale. » 
2018  Voir à ce sujet les exigences des articles L-1122-1 et s  du CSP qui déclinent, en conformité avec ces 
principes éthiques, la procédure qui doit présider au recueil du consentement lors d’une recherche biomédicale 
en détaillant le contenu de ce sur quoi doit porter l’information du patient et le formulaire du consentement. 
2019  Voir pour un historique de l’expérimentation humaine, A. Fagot-Largeault, « Expérimentation 
humaine », in Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, p. 445-453 ; l’auteur y décrit l’historique de 
l’expérimentation humaine, depuis le XVIIIe siècle et l’expérience, sur des navires, de traitements contre le 
scorbut, en passant par les expériences d’inoculation du virus de la variole dans un but vaccinal, à l'affinement 
des méthodes d’expérimentations (randomisation et administration d’un placebo). L’auteur relate la fréquence 
des expérimentations sur les populations vulnérables (carcérales, psychiatriques, populations pauvres ou 
dépendantes), dénoncées par la commission nationale américaine qui rédigea le fameux rapport Belmont en 
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participation volontaire de toute personne humaine à une recherche, participation constatée 
par le biais d’un consentement libre et éclairé. Cette condition impérative fut consignée dans 
le jugement des criminels nazis lors du procès de Nuremberg2020, puis dans le Pacte 
international onusien de 19662021. 
 
Il serait fastidieux de recenser les textes de nature juridique et éthique qui consacrent sur le 
plan international le principe du consentement en matière de soin et de recherche. C’est 
surtout l’expérimentation sur l’homme qui a donné lieu à une production normative 
internationale d’origines et de valeurs juridiques diverses. Outre le jugement du tribunal de 
Nuremberg et le Pacte onusien précités, la célèbre déclaration d’Helsinki de l’Association 
médicale mondiale2022, la déclaration de Manille2023  adoptée à la fois par une organisation 
gouvernementale et une organisation non-gouvernementale (l’OMS et le CIOMS) – , ou les 
guidelines éthiques en matière de recherche biomédicale de l’organisation pan-américaine de 
santé (PAHO2024), les lignes directrices internationales d'éthique pour la recherche 
biomédicale impliquant des sujets humains (CIOMS)2025, consacrent le principe du 
                                                                                                                                                        
1978. C’est à l’aune des réactions et réflexions suscitées par ces expérimentations que les notions d’évaluation 
préalable du risque, d’évaluation du projet de recherche par les pairs, puis par un comité éthique virent le jour. 
2020  Le procès de Nuremberg donna l’occasion de l’élaboration d’un « code » (en préliminaire de la 
sentence du tribunal en 1947) qui déclare notamment que « le consentement volontaire du sujet humain est 
absolument essentiel ». Le « code » énonce 10 principes essentiels dans la conduite des recherches sur les être 
humains. Voir Extrait du jugement du TMA, Nuremberg, 1947. Trad. française in F. Bayle, Croix gammée contre 
caducée, les expériences humaines en Allemagne pendant la Seconde Guerre mondiale, Neustadt, Commission 
scientifique des Crimes de guerre, 1950. 
2021  Article 7 du Pacte international relatif aux droits civils et politiques, ONU du 16 déc. 1966 : « Nul ne 
sera soumis à la torture ni à des peines ou traitement cruels, inhumains ou dégradants. En particulier, il est 
interdit de soumettre une personne sans son libre consentement à une expérience médicale et scientifique. » 
2022  Association médicale mondiale, déclaration d’Helsinki adoptée par la 18e assemblée générale en juin 
1964, dernièrement révisée pour la dernière fois à Tokyo en 2004 ; voir notamment le point 22 de la 
Déclaration : « Lors de toute étude, la personne se prêtant à la recherche doit être informée de manière 
appropriée des objectifs, méthodes, financement, conflits d'intérêts éventuels, appartenance de l'investigateur à 
une ou des institutions, bénéfices attendus ainsi que des risques potentiels de l'étude et des contraintes qui 
pourraient en résulter pour elle. Le sujet doit être informé qu'il a la faculté de ne pas participer à l'étude et qu'il 
est libre de revenir à tout moment sur son consentement sans crainte de préjudice. Après s'être assuré de la bonne 
compréhension par le sujet de l'information donnée, le médecin doit obtenir son consentement libre et éclairé, de 
préférence par écrit. Lorsque le consentement ne peut être obtenu sous forme écrite, la procédure de recueil doit 
être formellement explicitée et reposer sur l'intervention de témoins. » 
2023  Déclaration de Manille, « À propos de la recherche impliquant la participation de sujet humains », 
OMS et CIOMS, 1981, qui reprend les critères du consentement et s’adresse tout particulièrement aux pays en 
développement et concernent les recherches menées sur les populations vulnérables. 
2024  Ethical guidelines for research involving human subjects, PAHO (bureau régional de l’OMS), disponible 
sur son site http://www.paho.org/english/ad/dpc/cd/res-pahoerc.htm (p. consultée le 9 mai 2007) qui s’adresse aux 
demandeurs de subventions dans le cadre de recherche biomédicale. 
2025  Lignes directrices internationales d’éthique pour la recherche biomédicale impliquant des sujets 
humains, CIOMS 2002, publiées sur le site du CIOMS, http://www.cioms.ch/guidelines_nov_2002_blurb.htm 
(p. consultée le 10 mai 2007). 
 voir particulièrement la recommandation no 4, « Individual informed consent » : « For all biomedical 
research involving humans the investigator must obtain the voluntary informed consent of the prospective 
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consentement éclairé de tout participant à une recherche. Les normes, suivies par l’ensemble 
des acteurs de la recherche biomédicale issu de l’organisation intergouvernementale ICH2026, 
retiennent également le critère du consentement comme fondamental. 
Sur le plan régional, en Europe, la convention d’Oviedo2027, la Charte des droits 
fondamentaux de l’Union européenne2028, édictent également un principe général de 
consentement au soin, tandis que le protocole additionnel sur la recherche biomédicale de la 
convention d’Oviedo vient réaffirmer la nécessité du recueil du consentement libre et éclairé 
de la personne qui se prête à une recherche2029. Le droit dérivé n’est pas en reste avec 
l’affirmation, notamment, par la directive 2001/20/CE2030, du principe du consentement 
éclairé et le rappel de la nécessité du consentement, plus généralement dans les activités de 
recherche dans la directive 98/44/CE du 6 juillet 1998 sur la protection des inventions 
biotechnologiques2031. 
 
                                                                                                                                                        
subject or, in the case of an individual who is not capable of giving informed consent, the permission of a legally 
authorized representative in accordance with applicable law. Waiver of informed consent is to be regarded as 
uncommon and exceptional, and must in all cases be approved by an ethical review committee. » 
2026  Voir sur le site de l’ICH (International conference on harmonisation of technical requirements for 
registration of pharmaceuticals for human use), organisation qui regroupe les agences évaluatrices des 
médicaments de trois régions du monde (États-Unis, Europe, Japon) ; voir notamment « Guideline for Good 
Clinical Practice E6 (R1) Current », Step 4, version dated 10 June 1996 (ICH Harmonised Tripartite Guideline) 
sur son site http://www.ich.org/cache/compo/276-254-1.html (p. consultée le 26 fév. 2007). 
2027  Le chapitre II de la convention d’Oviedo est consacré au consentement, son article édicte la règle 
générale, tandis que les articles 6, 7, 8 et 9 se consacrent aux cas particuliers (personnes n’ayant pas la capacité 
de consentir, personnes souffrant d’un trouble mental, situations d’urgence, personnes ayant auparavant exprimé 
des souhaits). 
2028  Charte des droits fondamentaux de l’Union européenne, JOCE, 18 déc. 2000, article 3, « Droit à 
l'intégrité de la personne » : 
 « 1. Toute personne a droit à son intégrité physique et mentale. 
 2. Dans le cadre de la médecine et de la biologie, doivent notamment être respectés : 
 * le consentement libre et éclairé de la personne concernée, selon les modalités définies par la 
loi ; 
 * l'interdiction des pratiques eugéniques, notamment celles qui ont pour but la sélection des 
personnes ; 
 * l'interdiction de faire du corps humain et de ses parties, en tant que tels, une source de profit ; 
 * l'interdiction du clonage reproductif des êtres humains. » 
2029  Protocole additionnel à la Convention sur les droits de l’homme et la biomédecine relatif à la recherche 
biomédicale, Strasbourg, 25 janv. 2005, voir les chapitres IV (« Information et consentement ») et V 
(« Protection des personnes qui n’ont pas la capacité de consentir à une rechercher ») qui détaillent les règles et 
les procédures devant présider au recueil du consentement, dans diverses situations dans le domaine de la 
recherche biomédicale. 
2030  « Directive 2001/20/EC of the European Parliament and of the Council of 4 April 2001 on the 
approximation of the laws, regulations and administrative provisions of the Member States relating to the 
implementation of good clinical practice in the conduct of clinical trials on medicinal products for human use », 
JOCE, 1er mai 2001. Voir notamment l’article 3 « Protection des sujets ». 
2031  Directive 98/44/CE du Parlement européen et du Conseil du 6 juil. 1998 relative à la protection 
juridique des inventions biotechnologiques ; voir notamment le considérant 26 de la directive : « (26) 
Considérant que, si une invention porte sur une matière biologique d'origine humaine ou utilise une telle matière, 
dans le cadre du dépôt d'une demande de brevet, la personne sur laquelle le prélèvement est effectué doit avoir 
eu l'occasion d'exprimer son consentement éclairé et libre à celui-ci, conformément au droit national. » 
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Si le consentement est donc reconnu comme nécessaire en soin et en recherche par de 
nombreux textes, de nature et de force juridique diverse, entendant régir le soin ou la 
recherche en général, peu de textes internationaux énoncent spécifiquement cette règle en 
matière de génétique médicale ou de recherche génétique. 
Les guidelines éthiques en matière de recherche biomédicale du CIOMS font état de la 
nécessité d’un consentement pour la révélation des informations génétiques à l’occasion d’une 
recherche biomédicale2032 ; la Déclaration adoptée par le CIOMS, dite d’Inuyama2033, ne 
consacre aucune disposition spécifique au consentement (si ce n’est l’interdiction de la 
révélation non-consentie des résultats). Tout se passe comme si les règles générales en la 
matière s’appliquaient naturellement à la génétique (alors que les techniques génétiques, au 
sein de ces textes, sont quant à elles examinées et mise en doute sur les plans éthique et 
scientifique). 
Cette application « naturelle » de la théorie du consentement est du reste reprise en 
doctrine2034 et a été évoquée également lors des travaux préparatoires  le consentement 
trouverait dans le domaine de la génétique une « portée naturelle » et « constitue la clef de 
voûte de la protection de la personne au regard de la génétique »2035. Certains textes 
cependant prévoient l’application du principe de consentement spécifiquement aux pratiques 
utilisant la génétique. C’est surtout la recommandation R (92) 3 du Comité des ministres du 
Conseil de l’Europe qui une fois posé le principe de la libre détermination en son principe 
52036 assujettit tout test génétique au principe du consentement libre, éclairé et exprès. Cette 
mention « exprès » est reprise également dans la DIDG en son article 82037. 
                                                 
2032  Voir Lignes directrices internationales d’éthique pour la recherche biomédicale impliquant des sujets 
humains, CIOMS, 2002, citées note 2025, recommandation no 18. 
2033  Déclaration d’Inuyama City « on Human Genome Mapping, Genetic Screening and Gene Therapy » 
adoptée lors du XXIVe congrès du Conseil des Organisations internationales des sciences médicales, 
cosponsorisé par l’OMS et l’Unesco au Japon du 22 au 27 juil. 1990, voir point IV : « […] The central objective 
of genetic screening and diagnosis should always be to safeguard the welfare of the person tested: test results 
must always be protected against unconsented disclosure, confidentiality must be ensured at all costs, and 
adequate counselling must be provided […] » 
2034  Voir Dictionnaire permanent bioéthique et biotechnologies, étude « Droits fondamentaux », p. 810-
815 : « il (le consentement) trouve nécessairement à s’appliquer en matière d’interventions sur le génome 
humain et de tests ou de prise d’empreintes génétiques ». 
2035  Actes de la 2e session du CIB, vol. 1, document Unesco DRG.95lWS. 1, p. 107, discours de P. 
Maihaignerie, ministre français de la Justice : « Face à ces nouvelles possibilités, l’affirmation de principes 
fondamentaux me paraît essentielle et en premier lieu celle du consentement libre et éclairé de la personne. Ce 
principe d’autodétermination constitue la clé de voûte de la protection des personnes au regard des progrès 
survenus dans le domaine de la génétique humaine. Chacun s’accorde à reconnaître que cette règle juridique 
ancienne et fondamentale trouve ici une portée nouvelle. » 
2036  Recommandation R(92) 3 du Comité des ministres aux États membres, sur les tests et le dépistage 
génétiques à des fins médicales adoptée le 10 fév. 1992 : 
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En dehors des textes à vocation normative, le rapport de l’OMS sur les problèmes éthiques 
rencontrés en génétique médicale2038 a recommandé que toute pratique médicale et de 
recherche en matière génétique soit « librement consentie » ; le rapport inclut le recueil de ce 
consentement dans la démarche médicale et le conseil génétique et décline les procédures de 
recueil, sans toutefois recommander un consentement écrit. Les 25 recommandations sur les 
tests génétiques émises par le groupe formé par la Commission européenne réunissent sous la 
même bannière les recherches génétiques et les autres recherches et n’abordent pas 
uniquement la question du consentement dans le domaine de la recherche génétique, mais à 
propos de l’utilisation en recherche de tout échantillon biologique. Lesdites recommandations 
préconisent un consentement écrit pour toute utilisation en recherche des échantillons 
biologiques humains en recherche en général2039. 
C’est en effet au regard des recherches génétiques sur les échantillons humains entreposés au 
sein des « biobanques » qu’on trouve le plus grand nombre de recommandations relatives au 
consentement et surtout des déclinaisons processuelles de ce consentement en tant qu’elles 
engendrent, comme nous le verrons dans notre chapitre II2040, des droits de nature collective. 
La DUGH ne s’est pas emparé directement de la question des biobanques qui constitua le 
déclencheur des travaux du CIB devant aboutir à la Déclaration internationale sur les données 
génétiques humaines.  
En revanche, les débats sur l’incapacité des personnes à consentir qui ne présentent pourtant 
pas de spécificité en matière de génétique ont pris d’importantes proportions au cours des 
travaux préparatoires. 
 
                                                                                                                                                        
 Principe 5, « Libre détermination » : « L’offre de tests génétiques doit être fondée sur le respect du 
principe de la libre détermination des personnes concernées. Pour cette raison, tout test génétique, même s’il est 
proposé de façon systématique, sera assujetti à leur consentement exprès, libre et éclairé. » 
2037  Déclaration internationale sur les données génétiques humaines, article 8, « Consentement » : 
 « (a) Le consentement préalable, libre, éclairé et exprès (nous soulignons), sans tentative de persuasion 
par un gain pécuniaire ou autre avantage personnel, devrait être obtenu aux fins de la collecte de données 
génétiques humaines, de données protéomiques humaines ou d’échantillons biologiques, qu’elle soit effectuée 
par des méthodes invasives ou non, ainsi qu’aux fins de leur traitement, de leur utilisation et de leur conservation 
ultérieurs, qu’ils soient réalisés par des institutions publiques ou privées. Des restrictions au principe du 
consentement ne devraient être stipulées que pour des raisons impératives par le droit interne en conformité avec 
le droit international des droits de l’homme. » 
2038  Rapport rédigé par D. C. Wertz et al. pour l’OMS, Les Problèmes éthiques rencontrés en génétique 
médicale, document OMS op. cit. note 1992 . 
2039  25 recommandations sur les implications éthiques, juridiques et sociales des tests génétiques, op. cit. 
note 896, recommandation 23 : « des dérogations sont possibles lorsqu’il s’agit de collections qui ne sont pas 
constituées ab initio mais utilisées alors que les personnes dont sont issus les éléments corporels sont perdus de 
vue. » 
2040  Voir infra chap.II « droits des groupes et génétique ».  
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Les mêmes questionnements sur l’incapacité à consentir 
 
Il semble qu’ait été soulevée par les États membres une sérieuse contestation (corrélée à celle 
que nous examinerons plus avant, relative aux dérogations au consentement) à propos de 
l’incapacité à consentir à une intervention sur son génome telle qu’elle avait été envisagée 
dans le projet. Ce mouvement cependant n’avait rien de spécifique à la génétique. Le projet de 
texte élaboré par le CIB prévoyait en effet en son article 6b) un consentement subsitué de la 
personne en cas d’intervention sur son génome dans les cas d’incapacité à consentir2041. Ces 
dispositions firent l’objet d’un débat approfondi2042 au sein du Comité d’experts 
gouvernementaux. Elles avaient en effet suscité de nombreux commentaires2043 de la part des 
États craignant que des interventions sur le génome soient facilitées sur des sujets (enfants ou 
adultes incapables de consentir) qui devaient justement bénéficier de davantage de protection. 
 
Les questions du consentement substitué en matière de soin ou de recherche ne sont pas 
nouvelles ; elles se situent, en ce qui concerne la recherche, à l’articulation des principes de 
bienfaisance (qui voudrait que ne soit pas inclus dans une procédure de recherche quelqu’un 
qui n’y peut consentir) et de justice (qui commande un devoir d’expérimenter sur des 
personnes atteintes de pathologies affectant par exemple leurs facultés intellectuelles). Cette 
tension éthique est résolue par des règles connues qui consistent, par exemple, à 
n’entreprendre des recherches sur ces groupes incapables de consentir que dans leur intérêt 
                                                 
2041  Article 6b) de l’Avant-projet révisé : « Dans tous les cas visés au paragraphe (a) ci-dessus, le 
consentement préalable, libre et éclairé de l’intéressé(e) sera recueilli. Si ce(tte) dernier(e) n’est pas en mesure de 
l’exprimer, ce consentement doit être donné par ses représentants, guidés par son intérêt supérieur, en tant 
qu’individu ou en tant que membre du groupe concerné. »  
2042  Voir le rapport final du Comité d’experts gouvernementaux, document Unesco BIO-97CONF. 201/6, 
25 juil. 1997, §29 : « La question du consentement libre et éclairé des individus requise dans le cas de 
recherches, traitements ou diagnostics portant sur leur génome, a été longuement évoquée par les participants. 
Les besoins spécifiques des personnes qui ne sont pas en mesure d’exprimer leur consentement ont été 
mentionnés pour justifier que soit prévue dans le texte la protection la plus large possible pour cette catégorie de 
personnes. À ce titre, mention a été faite du cas des enfants en bas âge et celui des handicapés mentaux. […]. 
Certains intervenants se sont inquiétés de savoir si cet article, dans son ensemble, constituait une protection 
suffisante pour les personnes handicapées en ce qui concernait les tests prédictifs effectués dans l’intérêt de la 
recherche et si la recherche non thérapeutique justifiait le non-respect du droit de ne pas savoir. » 
2043  Voir par exemple le commentaire de la Hongrie qui fait l’effort de penser l’application en matière 
génétique ; « La Hongrie considère que le paragraphe 6 (b), visant le cas où l’intéressé “n’est pas en mesure” 
d’exprimer son consentement, est le plus problématique de la Déclaration. Ce cas peut recouvrir différentes 
situations, dont certaines ont trait à l’incapacité mentale, mais qui peuvent également être de nature temporaire, 
comme le coma. Il semble hasardeux de prévoir une possibilité de renonciation et de prise de décision 
substitutive si large, en particulier dans le domaine génétique, où les conditions d’urgence médicale sont encore 
limitées. » 
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direct2044 et qu’à défaut de possibilité de l’entreprendre sur un groupe de sujets capables. Il est 
souvent préconisé d’associer les personnes à la décision en leur fournissant une information à 
leur niveau de compréhension2045. Le cas du consentement des enfants est particulièrement 
délicat ; on sait que la Convention relative aux droits de l’enfant prévoit que les enfants soient 
associés aux décisions qui les concernent2046 ; un consensus a pu être trouvé sur le fait qu’il 
n’est pas éthiquement souhaitable de fixer un seuil d’âge pour statuer sur leur capacité à 
consentir2047. Mais les réflexions bioéthiques en la matière, comme nous le verrons en 3), 
connaissent d’importantes évolutions. 
 
Les nombreuses craintes exprimées par les États membres au sujet du consentement substitué 
dans les dispositions de l’avant-projet aboutirent surtout à procéder, au sein du texte final, à 
un rappel, dans le domaine de la recherche, des règles sur lesquelles un consensus éthique 
avait été trouvé. Les dispositions générales sur le consentement demeurèrent quasiment 
inchangées dans le texte final qui fut rédigé comme suit : « Dans tous les cas, le consentement 
préalable, libre et éclairé de l’intéressé(e) sera recueilli. Si ce(tte) dernier(e) n’est pas en 
mesure de l’exprimer, le consentement ou l’autorisation seront obtenus conformément à la loi 
et seront guidés par son intérêt supérieur. » Seules les mentions que le consentement substitué 
devra être recueilli « conformément à la loi » et la disparition de la mention des groupes2048 
                                                 
2044  Voir par exemple sur cette tension éthique A. Fagot-Largeault, « Expérimentation humaine », in 
Nouvelle Encyclopédie de bioéthique op. cit. note 4, p. 450 : « La règle qu’on ne doit pas essayer un traitement 
sur des enfants avant que ce traitement ait été correctement testé sur des adultes a été admise à peu près partout. 
Mais l’OMS/CIOMS a argumenté qu’il y aurait injustice à priver les malades mentaux de recherche sur leurs 
maladies ou les populations du tiers-monde de recherche sur les maladies qui les affectent, sous prétexte 
d'aptitude insuffisante à consentir. […] Les pédiatres disent que sous prétexte de les protéger, on fait du tort aux 
enfants en s’imposant d’attendre, pour essayer un traitement sur eux, que ce traitement ait été expérimenté sur 
des adultes parce que les résultats observés chez l’adulte ne sont pas extrapolables à l’enfant. Il y a donc conflit 
potentiel entre, d’une part, le principe du respect de la personne humaine dont découle la règle du consentement 
et d’autre part, les principes de justice et de bienfaisance. » 
2045  Ces règles sont par exemple reprises par la législation française en matière de recherche biomédicale, 
voir l’article 1122-2 du CSP. 
2046  Convention des Nations unies relative aux droits de l’enfant, adoptée par l'Assemblée générale des 
Nations unies (ONU) le 20 nov. 1989, article 12.1 : 1. « Les États parties garantissent à l'enfant qui est capable 
de discernement le droit d'exprimer librement son opinion sur toute question l'intéressant, les opinions de l'enfant 
étant dûment prises en considération eu égard à son âge et à son degré de maturité. » 
2047  Voir rapport du CIB, Avant-projet de rapport sur le consentement, document Unesco SHS/EST/CIB-
12/06/CONF.505/2, 30 oct. 2006, p. 18, §110 et s., qui rapporte une affaire judiciaire britannique aux termes de 
laquelle une mère s’était plainte de l’information contraceptive donnée par l’autorité sanitaire à ses filles, le 
tribunal a examiné la question des degrés de maturité atteints par des enfants à des âges donnés ; la 
recommandation du tribunal a été alors de remplacer l’âge chronologique arbitraire par un test de l’aptitude de 
l’enfant à comprendre la nature de la décision à prendre et les conséquences probables du choix effectué. Voir le 
rapport définitif du CIB sur le consentement document Unesco SHS/EST/CIB-13/06/CONF.505/2 Rev.2, 19 juin 
2007.  
2048  Ce sont les Pays-Bas qui avaient révélé la confusion relative aux termes groupes. voir, Comité 
d’experts gouvernementaux, Analyse des propositions présentées par les États…, document unesco BIO-
97/CONF.201/3 Add. Le 9 juin 1997, p. 16 : » Le paragraphe (b) entre trop dans le détail. En outre, l’expression 
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matérialisent le changement. Alors que des réserves2049 avaient été émises sur le flou de 
l’expression de « l’intérêt supérieur » de la personne hors d’état de consentir, cette mention 
est conservée. En revanche, l’article 5e) de la DUGH vient apporter des précisions nouvelles 
relatives au consentement substitué dans le domaine de la recherche2050. Ces précisions vont 
dans le sens des règles éthiques précitées ; elles tendent à n’inclure une personne qui n’est pas 
apte à consentir au sein d’une recherche que lorsqu’il existe un « bénéfice direct pour sa 
santé ». Si tel n’est pas le cas, la recherche pourra tout de même être entreprise « à titre 
exceptionnel », « avec la plus grande retenue », « en veillant à n’exposer l’intéressé(e) qu’à 
un risque et une contrainte minimums » et « si cette recherche est effectuée dans l’intérêt de la 
santé d’autres personnes appartenant au même groupe d’âge ou se trouvant dans les mêmes 
conditions génétiques […] ». On reconnaît dans ces dispositions le critère éthique du bénéfice 
direct pour la santé du participant à la recherche2051, celui du principe de subsidiarité de toute 
recherche menée sur des personnes incapables de consentir ainsi que la classique expression 
de la balance bénéfice/risque, déjà transcrite par diverses dispositions de droit dur2052. On 
notera en revanche que la condition suivant laquelle l’information qui précède le 
consentement doit avoir été adaptée à la capacité de compréhension du sujet n’est pas reprise 
                                                                                                                                                        
“en tant que membre du groupe” n’est pas claire dans le contexte du diagnostic et du traitement. Les Pays-Bas 
proposent la suppression de la seconde phrase du paragraphe (b), considérant qu’il serait suffisant de stipuler : 
“sera recueilli sous réserve des dispositions légales relatives à la protection de l‘être humain”. » 
2049  Ibid. p. 18, observations de la Suisse : « Elle exprime une certaine réserve quant au paragraphe (b), car 
l’expression “guidés par son intérêt supérieur, en tant qu’individu ou en tant que membre du groupe concerné” 
lui paraît quelque peu ambiguë pour qualifier le représentant d’une personne qui n’est pas en mesure de donner 
son consentement. » 
2050  Article 5e) de la DUGH : 
 « e) Si conformément à la loi une personne n’est pas en mesure d’exprimer son consentement, une 
recherche portant sur son génome ne peut être effectuée qu’au bénéfice direct de sa santé, sous réserve des 
autorisations et des mesures de protection prescrites par la loi. Une recherche ne permettant pas d’escompter un 
bénéfice direct pour la santé ne peut être effectuée qu’à titre exceptionnel, avec la plus grande retenue, en 
veillant à n’exposer l’intéressé(e) qu’a un risque et une contrainte minimums, et si cette recherche est effectuée 
dans l’intérêt de la santé d’autres personnes appartenant au même groupe d’âge ou se trouvant dans les mêmes 
conditions génétiques,et sous réserve qu’une telle recherche se fasse dans les conditions prévues par la loi et soit 
compatible avec la protection des droits individuels de la personne concernée. » 
2051  Ce critère est par exemple celui qui prévaut au Canada, tel qu’il est énoncé par les lignes directrices du 
Conseil de la recherche médicale canadienne (CRM) de 1987 ; voir M.-H. Parizeau, « Consentement », in 
Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, p. 235. 
2052  Voir Dictionnaire permanent bioéthique et biotechnologies, étude « Recherche biomédicale », p. 2126, 
ces critères sont aussi ceux de la directive du Parlement européen et du Conseil 2001/20/CE en date du 4 avr. 
2001, JOUE no L121 : la réduction des risques au minimum est une condition majeure de validité éthique et 
juridique des recherches biomédicales ; en effet, la balance bénéfice risque doit toujours être favorable à la 
personne qui se prête à la recherche ; s'il n’y a pas de bénéfice pour la personne, on prend en compte les 
bénéfices collectifs de la recherche et les risques doivent alors être réduits au maximum. En ce qui concerne les 
personnes particulièrement protégées, soit l’importance du bénéfice escompté de l’essai justifie le risque 
prévisible encouru, soit et cumulativement les recherches envisagées se justifient au regard du bénéfice escompté 
pour d’autres personnes placées dans la même situation, et les risques prévisibles et les contraintes présentent un 
caractère minimal. Voir aussi et dans le même sens le chapitre V « Protection des personnes qui n’ont pas la 
capacité de consentir à une recherche » du protocole additionnel à la convention d’Oviedo relatif à la recherche 
biomédicale, 25 janv. 2005. Conseil de l’Europe, série des traités européens, no 195. 
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 il est vrai que la convention des Nations unies relatives aux droits de l’enfant est dûment 
citée au préambule de la DUGH2053. 
Finalement, bien peu de spécificité est ici caractérisée quant au consentement à l’intervention 
lato sensu sur son génome. Que l’on soit dans une hypothèse de soin ou de recherche, les 
questions juridiques et éthiques sont les mêmes et tournent autour de la capacité ou non à 
s’autodéterminer et à consentir et reprennent les critères éthiques et juridiques déjà posés. 
Pourtant, certaines législations nationales2054 comme la législation française appliquent en 
matière de consentement des procédures renforcées dans le domaine de la génétique. On peut 
s’interroger sur la nature des justifications d’une telle spécificité. 
 
2) Consentement et exceptionnalisme génétique : y a-t-il une spécificité à consentir à 
l’intervention sur son génome ? 
 
Tant qu’elle reste postulée sans déclinaison véritable de son contenu, la spécificité du 
consentement en matière génétique sert de rappel de l’application, dans le domaine de la 
génétique, de ce principe éthique et juridique déjà reconnu comme fondamental en soin et en 
recherche. Lorsqu’elle est en revanche consacrée par une disposition de droit positif, la 
spécificité du consentement en matière génétique et les disparités de régime qu’elle engendre 
est susceptible d’entraîner incohérences et difficultés. 
 
Il faut se reporter à la présentation de l’Avant-projet de Déclaration universelle au Comité 
d’experts gouvernementaux, pour comprendre le traitement de la question du consentement en 
matière d’intervention sur le génome par le CIB. Elle synthétise les discussions antérieures : 
le CIB fait référence au texte de droit international cité au préambule, qui consacre le droit à 
consentir, le Pacte international relatif aux droits civils et politiques du 16 décembre 1966, en 
son article 72055. Le CIB expose ensuite au Comité d’experts gouvernementaux les raisons de 
                                                 
2053  2e considérant du préambule de la DUGH. 
2054  Le rapport établi par la Société européenne de génétique humaine (ESHG) passe en revue en 2003 les 
législations européennes en matière de pratiques génétiques : il en ressort que les lois autrichienne, lituanienne et 
britannique ont mis en place l’obligation d’un consentement écrit dans le cadre d’un test génétique (en Autriche, 
l’écrit n’est exigé que pour le test génétique prédictif). En Espagne, en revanche, la loi semble ne pas opérer de 
distinction entre données génétiques et données de santé en général, voir à ce sujet J. Garcia Amez, « La 
proteccion de los datos genéticos en Espana. Un analisis desde los principios generales de proteccion de datos de 
caracter personnal », Law and the Human Genome Review, no 24, janv.-juil. 2006, p. 29-64. 
2055  Article 7 du Pacte international relatif aux droits civils et politiques. Le préambule ne mentionne pas en 
revanche les textes dépourvus de force obligatoire qui consacrent le principe du consentement émanant 
d’organismes non-gouvernementaux telle la déclaration d’Helsinki adoptés par l’Association médicale mondiale, 
ou comme les principes directeurs internationaux d’éthique de la recherche biomédicale concernant les sujets 
humains adoptés par le Conseil des organisations internationales des sciences médicales. Ces deux textes, 
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l’affirmation du principe du consentement. Considéré comme une « exigence capitale »2056, il 
est inscrit dans le texte pour empêcher l’atteinte au génome d’un individu, en ce compris 
 conformément à la définition du CIB de l’intervention sur le génome  par la pratique du 
diagnostic génétique2057 dont on rappellera qu’elle peut s’effectuer sans atteinte au corps 
d’une personne dans le cas de l’utilisation d’un de ses produits détachés ou d’un élément 
conservé. Le consentement est défini comme la « base de l’éthique biomédicale ». Il est donc 
traditionnellement référé au principe d’inviolabilité du corps et s’étend, dans une vision qu’on 
pourrait qualifiée de « personnifiée », au génome de l’individu quel que soit son support. 
Mais ces dispositions viennent se loger dans le sillon déjà creusé des dispositions relatives au 
consentement en soin ou en recherche. On cherche en vain leur spécificité comme on a pu la 
trouver dans la législation française, qui pourrait, par exemple, commander une procédure 
renforcée. Tout se passe comme si, finalement, le parti pris exceptionnaliste imposait 
l’édiction des articles sur le consentement mais qu’il soit insuffisamment fondé pour en étayer 
un contenu et une déclinaison procédurale. Consentir aux interventions sur son génome va de 
soi, qu’il s’agisse d’hypothèses médicales, de recherche ou judiciaires. 
 
Pour le législateur français, il semble en revanche qu’il n’y ait pas de doute sur la spécificité 
que requiert le consentement en matière génétique. 
Le législateur français a mis en place dès 19942058 des dispositions spécifiques relatives au 
consentement à l’examen des caractéristiques génétiques d’une personne. Bien qu’objet d’une 
révision par la loi du 6 août 20042059, cette spécificité demeure et commande que la personne 
ait consenti par écrit à l’examen de ses caractéristiques génétiques2060. Le législateur a 
considéré qu’une procédure de consentement renforcée s’imposait dans ce domaine, en raison 
                                                                                                                                                        
quoique dûment référencés et pris en compte dans les travaux préparatoires, sont en revanche inscrits au 
8e considérant du préambule de la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme. 
2056  Voir Comité d’experts gouvernementaux pour la mise au point d’une Déclaration sur le génome 
humain, présentation de l'Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la 
personne humaine (20 déc. 1996), document Unesco BIO-97/CONF, 20 114, 6 mai 1997, §60 et suivants. 
2057  Ibid., §60 : « Elle vise à prévenir tout risque d’intervention abusive, ce terme entendu au sens large 
s’appliquant notamment aux tests génétiques. La déclaration exclut donc qu’un individu puisse être contraint de 
subir une intervention à caractère médical ou scientifique sur son génome, fût-ce à des fins diagnostiques. » 
2058  Dès la loi du 29 juil. 1994 relative au respect du corps humain. 
2059  Loi du 6 août 2004 relative à la bioéthique. 
2060  Article 16-10 du code civil : « L'examen des caractéristiques génétiques d'une personne ne peut être 
entrepris qu'à des fins médicales ou de recherche scientifique.Le consentement exprès de la personne doit être 
recueilli par écrit préalablement à la réalisation de l'examen, après qu'elle a été dûment informée de sa nature et 
de sa finalité. Le consentement mentionne la finalité de l'examen. Il est révocable sans forme et à tout moment. » 
 L’article L-1131-1 du CSP opère un renvoi général aux dispositions du code civil pour régir l’examen 
des caractéristiques génétiques d’une personne ; il précise également les dérogations possibles au consentement 
mais dans le cadre de finalités uniquement médicales. 
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de la gravité de l’examen. Nous ne reviendrons pas sur le fait qu’il conviendrait de distinguer 
entre les examens « génétiques »2061 pour procéder à une analyse plus fine2062 de leur 
caractère de « gravité », nous constaterons simplement  comme nous en dresserons le constat 
en matière de discrimination  que le procédé conduit à des disparités de régime juridique qui 
peuvent ne pas être justifiées au regard même de dispositions aussi genetic specific que la 
DIDG. On en prendra pour preuve le régime s’appliquant à l’utilisation secondaire des 
éléments ou produits du corps humain. Le législateur français de 2004 a permis que ces 
échantillons soient utilisés pour une autre fin, dès lors que la personne dûment informée ne 
s’y opposerait pas, ou dans le cas où il n’est plus possible de retrouver cette personne2063. Les 
études des caractéristiques génétiques ne pourront cependant pas être diligentées dans ce 
cadre, car il faudra nécessairement avoir recueilli un consentement écrit de la personne2064. 
                                                 
2061  Voir supra, la section préliminaire du présent chapitre. Voir pour une application d’un credo 
antiexceptionnaliste le rapport rédigé par le Nuffiel council on Bioethics pharmacogenetics, ethical issues, sept. 
2003, disponible sur le site http://www.nuffieldbioethics.org, p. 22 : « There has been considerable debate about 
the implications of genetic testing. This might be taken to suggest that genetic tests are categorically distinct 
from medical tests that do not concern DNA, and that they therefore raise different ethical issues. Such a view 
has been called “genetic exceptionalism”. In our view, there is no reason to assume that genetic information, 
including pharmacogenetic information, is qualitatively different from other medical information. The nature of 
the information provided by a medical test is the key to considering its implications, not whether the test 
involves genetic data (paragraphs 1.8-1.11). We accept that genetic tests can be rich in information and 
particularly significant for that reason. However, it is important to realise that the same may be true of non-
genetic tests. » 
 Voir sur le consentement écrit la nuance établie par le rapport entre les tests, qu’ils soient ou non 
génétiques, qui peuvent avoir un impact significatif et les autres : « We recommend that in assessing whether 
written consent forms are required for pharmacogenetic tests undertaken in clinical practice, each test should be 
judged according to the nature of the information it provides. If information about unrelated medicines or 
diseases is likely to be obtained, or if the results of the test will have a significant impact on the health or 
lifestyle of the patient, written consent may be appropriate. We take the view that, in most cases, written forms 
will not be required. However, written information for patients should be supplied, particularly if tests will reveal 
complex and probabilistic information. In developing such information resources, relevant organisations should 
consider whether information about non-genetic tests which are similarly complex should also be developed 
(paragraph 5.17). » 
2062  Des opinions interprétatives ont été émises sur le fait que l’analyse des caractéristiques génétiques 
d’une personne ne concernerait pas par exemple l’analyse de la tumeur prélevée sur une personne (analyse des 
gènes de la tumeur, analyse dite « somatique » qui se différencierait de l’analyse des gènes « constitutionnels » 
de la personne. Point ne serait donc besoin d’un consentement écrit pour une analyse somatique. Voir à cet égard 
une information présentée à l’Académie de Médecine le 10 janvier 2006  à propos du projet de décret relatif aux 
examens des caractéristiques génétiques à des fins médicales . L’Académie, consultée par la Direction générale 
de la Santé, indique que le projet de décret « laisse de côté l’analyse du génome somatique dans les tumeurs 
cancéreuses ».  
2063  Article L-1211-2 al 2 : « L'utilisation d'éléments et de produits du corps humain à une fin médicale ou 
scientifique autre que celle pour laquelle ils ont été prélevés ou collectés est possible, sauf opposition exprimée 
par la personne sur laquelle a été opéré ce prélèvement ou cette collecte, dûment informée au préalable de cette 
autre fin. Lorsque cette personne est un mineur ou un majeur sous tutelle, l'opposition est exercée par les 
titulaires de l'autorité parentale ou le tuteur. Il peut être dérogé à l'obligation d'information lorsque celle-ci se 
heurte à l'impossibilité de retrouver la personne concernée, ou lorsqu'un des comités consultatifs de protection 
des personnes mentionnés à l'article L-1123-1, consulté par le responsable de la recherche, n'estime pas cette 
information nécessaire. » 
2064  Pour une opinion doctrinale présentant cette interprétation, voir D. Thouvenin, « Les banques de tissus 
et d’organes : les mots pour les dire, les règles pour les organiser », Petites Affiches, 18 fév. 2005, p. 31 et s. : 
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Cette disposition instaurant un consentement renforcé destinée à s’assurer de la prise de 
conscience de la personne du caractère sérieux ou « grave » de l’examen des caractéristiques 
génétiques s’impose, à notre sens, même lorsque les informations issues de cet examen 
seraient anonymisées, dans le cadre d’une recherche par exemple. Cette exigence, il faut le 
noter, n’est pas requise par la DIDG2065 mais entraîne des difficultés, dues aux différences de 
régime juridique dans la conduite de la recherche. 
Le postulat de spécificité du consentement en matière de génétique entraîne logiquement une 
vigilance accrue quant aux dérogations qui pourraient y être apportées. Ces dérogations 
concernent les utilisations judiciaires de l’examen de certaines caractéristiques génétiques, 
savoir les empreintes génétiques. Le CIB avait de ces dérogations une conception juridique 
classique qui fut l’objet de vives discussions au sein du Comité d’experts gouvernementaux et 
d’une poussée exceptionnaliste. 
 
b) Ne pas consentir à l’intervention sur son génome 
 
On peut trouver surprenant que la Déclaration universelle sur le génome humain n’envisage 
les utilisations judiciaires de l’examen des caractéristiques génétiques qu’au travers des 
dérogations à l’obligation de recueillir le consentement de la personne qu’elles peuvent 
justifier. On en fournira une explication intuitive : l’Unesco s’est surtout attachée, dans 
l’élaboration de la Déclaration, aux conséquences éthiques de l’utilisation en soin et en 
recherche des techniques génétiques. Ce sont ces domaines que le CIB explora, missionné 
pour parvenir à l’élaboration d’un texte ; ce sont aussi ces domaines qui posaient question à 
l’époque de la conduite du Projet Génome Humain. L’utilisation de l’ADN et de l’analyse des 
polymorphismes dans l’identification d’un individu est relativement ancienne2066 et la 
méthode incontestée. Seul l’encadrement de l’utilisation était et est toujours susceptible de 
soulever des interrogations  du reste très importantes  en terme de protection des libertés 
                                                                                                                                                        
« […] le fait qu’une personne n’ait pas manifesté son opposition pour l’utilisation des tissus collectés sur elle est 
insuffisant pour conduire une recherche génétique ». 
2065  Voir DIDG, article 16, « Changement de finalité » : « b) Lorsque le consentement préalable, libre, 
éclairé et exprès ne peut être obtenu ou si les données sont dissociées de manière irréversible d’une personne 
inidentifiable, les données génétiques humaines peuvent être utilisées dans les conditions prévues par le droit 
interne ou conformément aux procédures de consultation énoncées à l’article 6b). » 
2066  Voir rapport de M. C. Cabal de l’Office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et 
techniques (OPECST) examiné le 5 juin 2001 par l’Assemblée nationale. Une étape décisive a été franchie en 
1985 grâce à l'introduction d'une technique d'analyse de l'ADN, développée par Alec Jeffreys et ses 
collaborateurs : elle permet d'établir, à partir du patrimoine génétique, une combinaison alphanumérique 
individuelle spécifique. Comme la substance ADN, porteuse de ce patrimoine, est présente dans chaque noyau 
cellulaire d'un individu, il est possible d'établir un profil génétique à partir de toute sécrétion ou tissu du corps 
humain. « Perfectionné au fil des années, ce moyen d'investigation et de preuve est devenu incontournable, non 
seulement pour les recherches civiles en paternité mais aussi, et surtout, pour les enquêtes criminelles. » 
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publiques. L’examen de ces questions n’était pas le but premier dans l’élaboration de la 
Déclaration pour l’Unesco et le CIB, qui se limitent en conséquence à placer sous l’égide des 
droits de l’homme classiques l’encadrement de ces pratiques. Le texte de la Déclaration, lui-
même placé sous la tutelle des droits de l’homme et la version de l’article 6d) de l’Avant-
projet, d’abord adoptée par le CIB, est formulée comme suit : « Des dérogations aux 
dispositions stipulées aux paragraphes (a) à (c) qui précèdent peuvent être prévues par la loi 
pour répondre aux exigences de sécurité publique dans une société démocratique, dans le but 
notamment de prévenir ou de réprimer les crimes. » 
Deux mentions seulement d’un débat sur les empreintes génétiques peuvent être relevées dans 
les travaux de la Commission juridique ; il s’agit justement d’une inquiétude suivant laquelle 
elles pourraient ne pas être autorisées par le texte2067. 
En somme, le CIB avait une vision très peu genetic specfic de l’utilisation des empreintes 
génétiques en matière judiciaire. Cette question fut pourtant l’occasion d’importants échanges 
au sein du Comité d’experts gouvernementaux engendrés par une poussée exceptionnaliste 
d’un autre genre. 
 
Conçu par quelques États membres comme la porte ouverte aux atteintes au respect de la 
personne, voire à la possibilité de manipulation génétique (Israël)2068, ou portant sur un 
domaine plus vaste que celui de l’identification permettant la détection de la prédisposition 
criminelle d’origine génétique (Pays-Bas)2069, les interprétations de cet article laissent libre 
                                                 
2067  6e réunion de la Commission juridique, in Genèse de la DUGH, p. 67 : « La question des empreintes 
génétiques, susceptibles d’être ordonnées dans le cadre d’une procédure judiciaire – par exemple, pour 
l’établissement d’une filiation – est soulevée. La rédaction actuelle n’en interdit-elle pas la possibilité, le but de 
l’établissement des empreintes génétiques n’étant ni scientifique, ni thérapeutique, ni diagnostique ? Dans le 
même ordre d’idées, la formulation de cet article n’exclue-t-elle pas également des recherches qu’un individu 
pourrait souhaiter sur sa filiation, en dehors d’un motif médical ? La prudence conduirait à ne pas trop limiter les 
motifs d’intervention sur le génome humain, dans la mesure où il est sans doute difficile d’imaginer actuellement 
toutes les retombées futures des recherches sur le génome. » Voir dans le même sens, 8e réunion de la 
Commission juridique, in Genèse de la DUGH, p. 112. 
2068  Comité d’experts gouvernementaux, Analyse des propositions présentées par les États…, document 
Unesco BIO-97/CONF.201/3 Add. p. 15, proposition d’Israël : « D’autre part, le paragraphe 6 (d) ne doit pas 
être entendu comme visant à approuver en bloc toute manipulation génétique destinée à modifier les 
caractéristiques d’individus et de groupes. Il serait peut-être conseillé de limiter les possibilités de dérogation au 
principe de l’alinéa (b) (consentement éclairé), à l’exclusion de ceux des paragraphes (a) et (c) (évaluation des 
risques et avantages et contrôle scientifique). » 
2069  Ibid., p. 15, proposition des Pays-Bas : « Au regard du paragraphe (d), tout en comprenant l’idée sous-
jacente, les Pays-Bas considèrent qu’il embrasse un domaine trop vaste. Alors que le paragraphe 6 (a) n’autorise 
la recherche, le traitement et le diagnostic qu’après “une évaluation rigoureuse et préalable des risques et des 
avantages”, le paragraphe (d) prévoit des dérogations “dans le but notamment de prévenir ou de réprimer les 
crimes”. La recherche d’ADN ne devrait être autorisée qu’aux fins d’identification, en cas de crime ou d’action 
en recherche en paternité. Les dérogations ne sont admissibles que si elles sont correctement et clairement 
argumentées et elles doivent être suffisamment restreintes. Or, la rédaction actuelle de ce paragraphe autoriserait 
aussi la recherche d’ADN à d’autres fins légales, par exemple pour évaluer la prédisposition génétique. » 
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cours aux imaginations catastrophistes fondées sur un exceptionnalisme génétique qui 
voudraient que ces dérogations soient porteuses de davantage de danger que dans d’autres 
domaines. 
Le CIB, pour parer ces argumentations, a rappelé que l’admission des dérogations au 
consentement était calquée sur celle des dérogations à certaines libertés reconnues par la 
CESDH pour des motifs admissibles dans une « société démocratique ». Comme le rappelle 
en effet le CIB, la CESDH, dans ses articles relatifs aux libertés dites de « second rang »2070 –
 droit à un procès public (article 6), droit au respect de la vie privée et familiale (article 8), 
liberté d’expression (article 10) et liberté de réunion (article 11) –, admet des restrictions 
auxdites libertés lorsqu’elles sont apportées par la loi et constituent des mesures nécessaires 
dans une société démocratique2071. Cependant, l’argument n’a sans doute pas paru 
convaincant2072 puisque l’article 9 de la version définitive rappelle expressément que les 
limitations au principe du consentement (et au principe de confidentialité) ne peuvent être 
« apportées que par la loi, pour des raisons impérieuses et dans les limites du droit 
international public et du droit international des droits de l’homme ». Il faut en effet rappeler 
que la contrainte subie par un individu pour livrer son empreinte génétique n’a pas été 
reconnue par la Cour européenne des droits de l’homme comme pouvant être contraire au 
droit à ne pas contribuer à sa propre incrimination2073. 
                                                 
2070  Voir sur cette distinction G. Lebreton, Libertés publiques et droits de l’homme, op. cit. note 362 p. 214-
215. 
2071 Ibid, Si l’obtention préalable du consentement libre et éclairé d’un individu ou de ses représentants est 
acquise en matière de recherche, de traitement ou de diagnostic portant sur son génome, il est probable que 
certaines situations pourraient justifier des dérogations à ce principe ; il peut être ainsi dans des circonstances 
relevant de la sécurité publique dans les sociétés démocratiques. La Convention européenne des droits de 
l’homme et des libertés fondamentales de 1950, elle-même, prévoit des dérogations à certains droits quand 
l’intérêt de l’ordre public est en jeu dans une société démocratique (articles 6 (1), 8 (2), 9 (2), 10 (2) et 11 (2)). 
Ainsi, dans le domaine civil, un juge peut décider dans certains pays d’un recours à un test génétique dans le 
cadre d’une procédure de recherche en paternité afin de protéger les droits de l’enfant. Dans le domaine pénal, 
comme par exemple dans les cas de viols ou de meurtres, l’empreinte génétique d’un prévenu peut être ordonnée 
par le juge. Il ne serait pas raisonnable dans les cas précités, pour des raisons aisément compréhensibles, que le 
juge doive obtenir le consentement libre et éclairé de l’intéressé. Il a paru donc opportun de tenir compte de ces 
circonstances. Il faut souligner que le concept de sécurité publique n’a pas la même signification que celui de 
sécurité nationale, expression possédant parfois une connotation non-démocratique. » 
2072  La Suisse avait ainsi devancé l’argumentation du CIB en indiquant que les dispositions de l’article 26 
de la convention d’Oviedo lui paraissaient adéquates, dans la mesure où elle ne prévoyaient pas de dérogation 
générale au principe du consentement dans le cadre de la santé. Voir Comité des experts gouvernementaux, 
document Unesco  BIO-97/CONF.201/3 p. 18. De fait, le rapport explicatif de la convention d’Oviedo explicite 
cette différence d’avec la CESDH §156 : « En outre, à la différence de l'article 8 de la Convention européenne 
des droits de l'homme, la défense du bien-être économique du pays, l'ordre public ou la morale et la sécurité 
nationale ne figurent pas parmi les exceptions générales prévues au premier paragraphe de cet article. Il n'a en 
effet pas paru souhaitable, dans le contexte de la présente convention, de subordonner au bien-être économique 
du pays, à l'ordre public, à la morale ou à la sécurité nationale l'exercice de droits fondamentaux ayant trait 
essentiellement à la protection des droits des personnes dans la sphère de la santé. » 
2073  CEDH 17 déc. 1996, Saunders c. Royaume-Uni cité dans C. Ambroise-Casterot, « Les empreintes 
génétiques en procédure pénale », in Mélanges dédiés à Bernard Bouloc, Dalloz, 2006, p. 19 et s. : « Le droit de 
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Si on se réfère au compte rendu de l’examen par le Comité d’experts gouvernementaux et des 
travaux du comité de rédaction, on s’aperçoit que la rédaction du nouvel article 9 a tenu 
compte des « nombreuses réserves » des délégations à l’égard de l’article 6e) du projet de 
texte et de « l’examen approfondi » du comité de rédaction. Est donc supprimée la mention 
des « exigences de sécurité publique » et sont encadrées « plus strictement » les possibilités 
de dérogations. Le comité de rédaction cite, à cet égard, des exemples de dérogations pour 
raisons impérieuses apportées par la loi : il s’agit du recours à un test génétique décidé par un 
juge dans le cadre d’une procédure de recherche en paternité, dans le domaine pénal 
« lorsqu’il ordonne un relevé d’empreintes génétiques aux fins d’identification, par exemple, 
de l’auteur d’un meurtre ou d’un viol »2074. 
La référence au respect du droit international public et des droits de l’homme ne fait l’objet 
d’une explication qu’au sein de la note explicative rédigée par le CIB, comme destinée à ne 
pas ouvrir la voie « à des interprétations justifiant des actes qui s’inscriraient en faux des 
textes internationaux consacrant les droits de l’homme et de l’Acte constitutif de 
l’Unesco »2075. Cette interprétation est reprise par H. Gros Espiell dans l’introduction qu’il 
rédige pour la Genèse de la DUGH2076. 
 
Autant la référence à des « raisons impérieuses » pour l’accord de dérogations non référée à 
un texte international précis peut paraître floue par rapport aux critères proposés initialement 
par le CIB et qui faisaient l’objet d’une consécration par un texte de droits de l’homme et la 
jurisprudence qui y est adossée, autant la référence au respect du droit international public et 
aux droits de l’homme peut apparaître comme superfétatoire étant considéré le contenu du 
préambule de la DUGH et le contenu de son article final. 
Le souci de l’encadrement du consentement de la personne qui se verrait contrainte de subir 
un test génétique dans le cadre d’une procédure judiciaire a certainement occulté les autres 
procédures destinées à réguler ce type de pratique, et a notamment empêcher de réfléchir 
simplement sur son acceptabilité. L’exceptionnalisme génétique fonctionne ici à rebours : ce 
                                                                                                                                                        
ne pas s’incriminer soi-même concerne en premier lieu le respect de la détermination d’un accusé de garder le 
silence. Tel qu’il s’entend communément dans les systèmes juridiques des parties contractantes à la convention 
et ailleurs, il ne s’étend pas à l’usage, dans une procédure pénale, de données que l’on peut obtenir de l’accusé en 
recourant à des pouvoirs coercitifs mais qui existent indépendamment de la volonté du suspect, par exemple les 
documents recueillis en vertu d’un mandat, les prélèvements d’haleine, de sang, et d’urine ainsi que de tissus 
corporels en vue d’une analyse d’ADN. » 
2074  Voir Travaux du comité de rédaction, document Unesco  BIO-97/CONF.201/6 p. 6. 
2075  Note explicative du CIB, §40 in fine, in document Unesco  BIO-97/CONF.201/6. 
2076  Introduction Genèse p. 5. 
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ne sont pas les craintes liées à la technique génétique qui sont redoutées, car l’utilisation de 
ces techniques spécifiques n’est pas contestée ; l’exceptionnalisme en fait au contraire une 
méthode reine et non plus une méthode à risque. De ce fait, les empreintes génétiques 
constituent une tache aveugle qui empêche d’envisager l’inclusion des méthodes qu’elles 
engendrent au sein des procédures judiciaires déjà en place. 
L’incontestabilité prêtée à la technique d’identification génétique  qui fait présumer d’une 
infaillibilité de la preuve  n’aura donc permis ni au CIB ni aux États de s’interroger sur la 
simple opportunité de l’utilisation des tests génétiques dans le cadre judiciaire. Génétique 
donc irréfutable, « nouvelle ordalie du droit positif contemporain »2077, la trace d’ADN 
identificatrice est pourtant source de nombreuses interrogations2078 non seulement sur le 
consentement  qui peut être obtenu de force2079 lorsqu’il est requis par la loi , sur les 
possibilités de stigmatisation raciale à l’intérieur même d’une procédure judiciaire, sur la 
réduction simplificatrice et non efficace des procédures d’enquête de police2080 et enfin sur le 
rapport coût/bénéfice désavantageux sur le plan social de l’utilisation des fichiers à large 
échelle tels qu’ils sont mis en pratique par exemple en Grande-Bretagne2081. 
                                                 
2077  C. Ambroise-Casterot, « Les empreintes génétiques en procédure pénale », in Mélanges dédiés à 
Bernard Bouloc, Dalloz, 2006, p. 19 et s. 
2078  Voir sur toutes ces dérives, Carole McCartney, « Génétique médicolégale : la face cachée du St-
Graal », L'Observatoire de la génétique, juin-juil. 2006, 
http://www.ircm.qc.ca/bioethique/obsgenetique/zoom/zoom_06/z_no28_06/z_no28_06_01.html. 
 L’auteur procède à une analyse précise de l’utilisation des techniques d’empreinte génétique en Angleterre et au 
pays de Galle qui dispose d’une législation ancienne et facilitatrice en la matière et d’une base de donnée (la 
DNA Database) qui recenserait jusqu’à 10 % de la population. L’auteur détaille les risques pour les libertés 
publiques des utilisations permises par la législations ; techniques du filet (test ADN imposé à tous les 
ressortissants d’une commune, ou technique du rapprochement d'ADN), présomption suivant laquelle le refus de 
se prêter au test peut valoir aveu. Surtout McCartney souligne le manque de preuve de l’efficacité de ces 
nouvelles techniques qui conduisent à faire l’impasse sur les méthodes classiques d’enquête policière et 
criminelle et qui ne permettent finalement de résoudre qu’un très petit nombre d’enquêtes alors qu’elles 
nécessitent d’importants moyens financiers.  
2079  Ibid., l’auteur détaille les risques pour les libertés publiques des utilisations permises par la 
législations ; techniques du filet (test ADN imposé à tous les ressortissants d’une commune ou d’un lieu) : « En 
Australie, le débat a d’ailleurs porté sur la validité du consentement donné dans de telles situations et sur 
l’efficacité des droits censés permettre à toute personne de refuser de se soumettre à un tel prélèvement. Aux 
États-Unis, l’utilisation d’une telle stratégie – dont le nom est associé par analogie à une pêche effectuée à l’aide 
de filets traînants (dragnets) – a été jugée comme constituant une fouille contraire au droit constitutionnel en 
raison de l’absence de toute suspicion spécifique dirigée à l’encontre de chacun des individus approchés. » 
 Technique du profil ADN : rapprochement d’ADN consistant à convoquer des personnes « invitées à se 
faire tester » induisant une présomption suivant laquelle le refus de se prêter au test peut valoir aveu. 
2080  On notera que le rapport de l’OPECST précité note 2022 préconisait l’association des méthodes 
d’empreinte génétique dans les techniques d’enquête traditionnelle : « Mais si elle est aujourd'hui un instrument 
important de l'enquête judiciaire, elle doit rester associée aux méthodes traditionnelles pour construire le faisceau 
de preuves permettant d'établir la vérité. » 
2081  Carole McCartenay, « Génétique médicolégale : la face cachée du St-Graal », op. cit. note 2078. Au 
total, en Angleterre et au pays de Galle, 0.87 % seulement des crimes répertoriés ont conduit à l’enregistrement 
d’un échantillon d’ADN dans la NDNAD en 2004/2005. Parmi ces crimes, 49 % ont donné lieu à une 
« détection ». En définitive, on peut affirmer que moins de 0.35 % des crimes enregistrés en 2004/2005 ont été 
« détectés » grâce à de l’ADN. 
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On peut affirmer ici que l’exceptionnalisme génétique à rebours, celui qui conduit à ne pas 
mettre en doute la technique d’empreinte génétique, aura nuit à la réflexion et à l’élaboration 
de la norme sur l’utilisation judiciaire de ces techniques génétiques2082 couplées avec celles 
plus générales de la biométrie2083. Le même raisonnement a d’ailleurs conduit l’Unesco à 
exclure du champ d’application de la DIDG les données recueillies pour « l’enquête, la 
détection et les poursuites en cas de délit pénal et des tests de parenté » pour les renvoyer « au 
droit interne et au droit international des droits de l’homme »2084. 
Si la DUGH ne s’est pas attelée aux utilisations judiciaires des empreintes génétiques et n’a 
abordé la question qu’a propos des dérogations au consentement, elle n’aura pas non plus fait 
grand place à l’évolution des réflexions sur le consentement qui seront principalement 
retracées dans les deux déclarations subséquentes de bioéthique. 
 
c) Consentir autrement à l’intervention sur son génome 
 
Le consentement, qu’il soit fondé sur la liberté individuelle ou sur le principe de dignité, est 
un concept marqué par une philosophie occidentale et dont la mise en œuvre peut révéler des 
difficultés. 
La mise en interrogation des procédures par lesquelles devait être recueilli le consentement a 
été l’objet de travaux au sein du CIB principalement lors de la 12e session du CIB2085. Un 
groupe de travail a été constitué et a rendu un rapport qui passe en revue, à l’aide de cas 
concrets, les différentes situations de consentement et propose d’autres méthodes pour les 
aborder. Parmi ces situations, le consentement des incapables et les influences du contexte 
                                                 
2082  Voir le rapport commandé par le comité directeur pour la bioéthique du Conseil de l’Europe DIR/JUR 
(97) 13 bis, Groupe de travail sur la génétique humaine (CDBI-CO-GT4), 27 oct. 1997 ; on aurait pu imaginer à 
la lueur de ce rapport que l’Unesco insère dans la Déclaration des limitations à l’usage des empreintes génétiques 
suivant la gravité du délit, voire que soit restreinte l’utilisation aux seuls suspects. 
2083  Voir pour un cas jurisprudentiel français récent interdisant l’utilisation d’un système se fondant sur 
l’empreinte du pouce des salariés comme système de pointage et de contrôle d’horaires. TGI Paris, 1re ch. Soc. 
19 avr. 2005. Le juge a fondé son argumentation sur l’atteinte injustifiée aux « libertés individuelles » et surtout 
sur la disproportion entre la mise en place du traitement et la finalité recherchée ; la société aurait pu utiliser des 
badges classiques ; Recueil Dalloz, 2005, « Sommaires commentés » p. 2643. 
2084  Voir l’article 1erc) de la DIDG : « Les dispositions de la présente Déclaration s’appliquent à la collecte, 
au traitement, à l’utilisation et à la conservation des données génétiques humaines, des données protéomiques 
humaines et des échantillons biologiques, à l’exception de l’enquête, de la détection et des poursuites en cas de 
délit pénal et des tests de parenté régis par le droit interne conformément au droit international des droits de 
l’homme. » 
2085  Voir les résumés des présentations des orateurs à la 12e session du CIB SHS/EST/CIB-
12/05/CONF.509/INF. 2/, déc. 2005 et avant-projet de rapport sur le consentement établi par le groupe de travail 
du CIB sur le consentement, SHS/EST/CIB-12/06/CONF.505/2, 30 oct. 2006. Voir le rapport définitif du CIB 
sur le consentement document Unesco SHS/EST/CIB-13/06/CONF.505/2 Rev.2, 19 juin 2007.  
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culturel ont fait l’objet de développements qui ont été abordés dès les travaux préparatoires de 
la DUHG à l’Unesco. 
La Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme a donné en effet 
l’occasion au CIB de mettre en chantier une réflexion toujours en cours2086 sur le 
consentement. Les articles 62087 et 72088 de la DUBDH vont déjà loin dans la déclinaison 
processuelle du consentement (en précisant le contenu de l’information et les modalités de 
recueil pour les personnes incapables), mais c’est l’article 52089 qui introduit dans une 
réflexion jusqu’à présent tout entière tournée vers la promotion comme vecteur de sa 
dignité  de l’autonomie de la personne le concept de responsabilité. La responsabilité telle 
que nous la comprenons dans cet article sert de balancier à l’autonomie dont on ne sait que 
faire lorsque les personnes dont le consentement est sollicité ne sont pas en état, pour des 
raisons d’âge, de capacités intellectuelles ou culturelles, d’exercer ce pouvoir autonomique. 
Sans prôner un retour au paternalisme du soignant, elle redonne à ce dernier ou à la société 
dans son ensemble un rôle plus moteur dans la décision de soin ou de recherche ou du moins 
                                                 
2086 Voir le rapport définitif du CIB sur le consentement document Unesco SHS/EST/CIB-
13/06/CONF.505/2 Rev.2, 19 juin 2007.  
2087  Article 6 : Consentement de la DUBDH, points 1 et 2 :  
 « 1. Toute intervention médicale de caractère préventif, diagnostique ou thérapeutique, ne doit être mise 
en œuvre qu’avec le consentement préalable, libre et éclairé de la personne concernée, fondé sur des 
informations suffisantes. Le cas échéant, le consentement devrait être exprès et la personne concernée peut le 
retirer à tout moment et pour toute raison sans qu’il en résulte pour elle aucun désavantage ni préjudice. 
 2. Des recherches scientifiques ne devraient être menées qu’avec le consentement préalable, libre, 
exprès et éclairé de la personne concernée. L’information devrait être suffisante, fournie sous une forme 
compréhensible et indiquer les modalités de retrait du consentement. La personne concernée peut retirer son 
consentement à tout moment et pour toute raison sans qu’il en résulte pour elle aucun désavantage ni préjudice. 
Des exceptions à ce principe devraient n’être faites qu’en accord avec les normes éthiques et juridiques adoptées 
par les États et être compatibles avec les principes et dispositions énoncés dans la présente Déclaration, en 
particulier à l’article 27 et avec le droit international des droits de l’homme. » 
2088  Article 7 de la DUBDH : « Personnes incapables d’exprimer leur consentement : En conformité avec le 
droit interne, une protection spéciale doit être accordée aux personnes qui sont incapables d’exprimer leur 
consentement : (a) l’autorisation d’une recherche ou d’une pratique médicale devrait être obtenue conformément 
à l’intérêt supérieur de la personne concernée et au droit interne. Cependant, la personne concernée devrait être 
associée dans toute la mesure du possible au processus de décision conduisant au consentement ainsi qu’à celui 
conduisant à son retrait ; (b) une recherche ne devrait être menée qu’au bénéfice direct de la santé de la personne 
concernée, sous réserve des autorisations et des mesures de protection prescrites par la loi et s'il n’y a pas d’autre 
option de recherche d’efficacité comparable faisant appel à des participants capables d’exprimer leur 
consentement. Une recherche ne permettant pas d’escompter un bénéfice direct pour la santé ne devrait être 
entreprise qu’à titre exceptionnel, avec la plus grande retenue, en veillant à n’exposer la personne qu’à un risque 
et une contrainte minimums et si cette recherche est effectuée dans l’intérêt de la santé d’autres personnes 
appartenant à la même catégorie, et sous réserve qu’elle se fasse dans les conditions prévues par la loi et soit 
compatible avec la protection des droits individuels de la personne concernée. Le refus de ces personnes de 
participer à la recherche devrait être respecté. » 
2089  Article 5 de la DUBDH : « Autonomie et responsabilité individuelle : L’autonomie des personnes pour 
ce qui est de prendre des décisions, tout en en assumant la responsabilité et en respectant l’autonomie d’autrui, 
doit être respectée. Pour les personnes incapables d’exercer leur autonomie, des mesures particulières doivent 
être prises pour protéger leurs droits et intérêts. » 
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l’empêche de faire peser une trop grande responsabilité sur des profanes ou des personnes 
incapables. 
Le concept de responsabilité est un des développements majeurs apportés, dans la droite ligne 
de la Déclaration sur la responsabilité des générations présentes envers les générations 
futures, adoptée le 12 novembre 1997, par la Conférence générale de l’Unesco2090 et  par la 
DUBDH qui a érigé la responsabilité comme une des capacités humaines devant gouverner 
l’expression des principes éthiques2091. 
 
Le CIB, lors des travaux préparatoires de la DUGH, avait déjà pointé les failles de la théorie 
du consentement sur le plan culturel. Lors de l’examen du projet HGDP2092 où ces questions 
étaient mises en avant, l’information mal dispensée aux populations non-occidentales qui 
avaient subi un prélèvement dans un but d’analyse génétique avait été dénoncée. Ces 
questions n’ont cessé d’être travaillées depuis lors à l’occasion de l’accompagnement des 
projets de biobanques populationnelles. La nécessité notamment  de la consultation 
préalable des populations dans le respect de leurs traditions culturelles a été énoncée par 
plusieurs recommandations sur le plan international2093 et a été reconnue par la Déclaration 
universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme. L’émergence des « groupes » dont 
nous traiterons dans notre chapitre II dans le domaine de la recherche en génétique date en 
effet des années 1990. La mention prévue dans l’Avant-projet révisé du CIB du consentement 
spécifique du groupe a été écartée avec la modification de l’article 6b) sur le consentement 
substitué2094, mais tant les références explicites aux « groupes » aux articles 10 et 24 de la 
DUGH, les nombreuses mentions des groupes au sein des travaux préparatoires et leurs 
                                                 
2090  Adoptée par la 29e conférence générale de l’Unesco ; voir aussi les travaux de la Comest, et voir nos 
développements supra, Titre II, chap.I, section 2, §1 « responsabilité contre dignité ».  
2091  Voir le considérant 1er du préambule de la DUBDH : « Consciente de la capacité propre aux êtres 
humains de réfléchir à leur existence et à leur environnement, de ressentir l’injustice, d’éviter le danger, 
d’assumer des responsabilités, de rechercher la coopération et de faire montre d’un sens moral qui donne 
expression à des principes éthiques. » 
2092  Actes de la 3e session du CIB, vol. 2, et le rapport établi par Daryl R. J. Macer sur la question : The 
human genome diversity project and the history of population genetics research: review and critique, p. 53 : 
« One of the problems of the HGDP was that it planned the genetic sampling of indigenous populations without 
prior consent for the idea of a “diversity project” (nous soulignons). Because it was planning to collect blood 
samples, some groups called it the “Vampire Project” (Lock 1994), and some groups were angry because they 
believed, based on incorrect reports, that they were possible target populations even though no community 
representatives had been contacted about the Project ». 
2093  Voir ELSI, HUGO, RMGA, HapMap, voir infra, notre chap. II du présent titre. 
2094  Article 6b) de l’Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la 
personne humaine (20 déc. 1996) : « Dans tous les cas visés au paragraphe (a) ci-dessus, le consentement 
préalable, libre et éclairé de l’intéressé(e) sera recueilli. Si ce(tte) dernier(e) n’est pas en mesure de l’exprimer, 
ce consentement doit être donne par ses représentants, guidés par son intérêt supérieur, en tant qu’individu ou en 
tant que membre du groupe concerné (nous soulignons). » 
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reprises dans la doctrine unescienne explicative  élément par excellence d’interprétation de 
la DUGH élaborée par l’Unesco2095 témoignent de la prégnance du concept. En ce sens, la 
DUGH a constitué le ferment d’un processus coutumier d’une part sur le consentement des 
groupes mais aussi, comme nous le verrons, sur leurs droits en général à l’occasion de 
recherches génétiques, droits que l’Unesco a largement étayé par ses textes bioéthiques 
subséquents la DIDG et surtout la DUBDH, texte qui a étendu cette reconnaissance à la 
recherche scientifique dans son ensemble. 
 
Le traitement par la Déclaration universelle sur le génome humain des droits des hommes sur 
leur génome issus du principe d’autonomie, mû par une vision exceptionnaliste de la 
génétique n’a, selon nous, rien apporté de vraiment nouveau. Qu’il s’agisse du droit de ne pas 
savoir, du droit à la confidentialité ou du droit à consentir à l’intervention sur son génome, on 
a assisté à la reprise par l’Unesco de droits déjà bien établis par des textes de diverse nature en 
matière de soin et de recherche et qui trouvent en matière génétique une application qu’il 
n’était pas indispensable d’expliciter et surtout de développer. En opportunité en effet, la 
création de droits spécifiques à la génétique conduit immanquablement au déterminisme 
génétique, tandis qu’en droit elle peut entraîner des disparités de traitement comme on l’a 
souligné par exemple en matière de confidentialité des données génétiques en s’attachant à la 
législation française sur la transmission familiale d’informations génétiques. 
Même le consentement à l’intervention sur son génome, expression par excellence du principe 
d’autonomie, ne trouve pas de véritable spécifié en matière génétique ; l’évolution actuelle de 
la réflexion  menée notamment par l’Unesco  sur la procédure d’information et de recueil 
du consentement concerne l’ensemble des actes de soins et de recherche. Disséminé dans des 
textes de nature et de niveau normatif divers qui interagissent entre eux, le consentement 
préalable libre et éclairé à tout acte de soin ou de recherche trouve finalement une spécificité 
en matière génétique en ce qui concerne le consentement des groupes. Cette spécificité, 
comme nous le verrons en chapitre II, n’est cependant qu’historiquement genetic specific. 
                                                 
2095  Voir l’introduction par H. Gros Espiell in Genèse de la DUGH, p. 4, à propos de la section B « Droits 
des personnes concernées » : « Dans les différents articles de cette section, les mots « recherche », « traitement » 
et « diagnostic » visent toute intervention, à but médical ou scientifique, portant sur le génome d’un individu et 
pouvant, le cas échéant, avoir des conséquences physiques, psychologiques, économiques, sociales ou autres, 
pour l’intéressé(e) ou le groupe auquel il ou elle appartient. (nous soulignons). »Voir aussi Comité d’experts 
gouvernementaux document Unesco  BIO-97/CONF.201/6, les §28 et 36 de la note explicative élaborée par le 
CIB. 
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Si donc les droits se rattachant au principe d’autonomie ne trouvent qu’une application 
classique au sein de la DUGH, les droits qui se rattachent au principe de justice trouvent quant 
à eux des applications médiates, voire perverties. 
 
 
Section 2 : Des applications médiates et perverties du principe de justice 
 
Tel qu’il est conçu par la démarche dite du « principlisme » en bioéthique, le principe de 
justice dans sa confrontation  au sein de tensions éthiques  avec les principes d’autonomie 
et de bienfaisance est un ensemble de normes morales exprimant l’obligation de répartir de 
manière équitable des biens de santé à tous les êtres humains2096. La justice, dans ses 
acceptions philosophiques2097, développe des liens d’évidence avec le principe juridique 
d’égalité devant la loi2098, exprimé en droit international par la Déclaration universelle des 
droits de l’homme2099, mais aussi de l’égalité par la loi2100. Discriminer, séparer, et  dans le 
langage profane  séparer injustement est un acte ou une abstention créant une rupture du 
principe, consubstantiel à tout être humain, de l’égalité en droit. La discrimination injuste peut 
s’appliquer à différents comportements, et principalement à ceux qui tendent à refuser 
d’accorder un droit, un bien ou un service  et ceci pour différents motifs dont les plus connus 
sont la race, le handicap, le sexe, les opinions politiques  dont la société considère qu’il 
motive injustement le comportement discriminatoire. La discrimination à raison des 
                                                 
2096  Cette définition est issue de l’article de L. Benaroyo, « Principlisme », in Nouvelle Encyclopédie de 
bioéthique, op. cit. note 4, p. 663. 
2097  Nous faisons référence ici plutôt à la justice distributive qui consiste à répartir les droits selon les 
mérites ou les besoins de chacun. Sur ces notions, voir aussi la présentation des théories de la justice et 
notamment celle de J. Rawls comme déconnectée de la notion de mérite et tentant de fonder une conception 
objective de la justice, Voir B. Frydman et G. Haarscher, Philosophie du droit, op. cit. note 1695. 
2098  Rappelons l’extrait connu de l’éthique à Nicomaque d’Aristote qui est « la formule judiciaire la plus 
répandue de l’égalité » : « ce qui est essentiellement semblable doit être traité de manière identique ; ce qui est 
essentiellement dissemblable doit être traité de manière différente » rapporté par O. Jouanjan, « Égalité », in 
Dictionnaire de la culture juridique, op. cit. note 659 p. 586. 
2099  Article 1er de la DUDH : « Tous les êtres humains naissent libres et égaux en dignité et en droits. Ils 
sont doués de raison et de conscience et doivent agir les uns envers les autres dans un esprit de fraternité », et 
l’article 2.1 qui affirme le principe de non-discrimination : « Chacun peut se prévaloir de tous les droits et de 
toutes les libertés proclamés dans la présente Déclaration, sans distinction aucune, notamment de race, de 
couleur, de sexe, de langue, de religion, d'opinion politique ou de toute autre opinion, d'origine nationale ou 
sociale, de fortune, de naissance ou de toute autre situation. » 
2100  Schématiquement, l’égalité devant la loi est celle qui commande l’application d’un même droit à tous, 
savoir, l’égalité de tous devant la loi ; tandis que l’égalité dans la loi ou par la loi « tente de remédier aux 
différences de situations sociales qui préexistent à la loi ». G. Lebreton, Libertés publiques et droits de l’homme, 
op. cit. note 362 , p. 146. La distinction ne correspond pas à la distinction kelsenienne d’égalité devant la loi et 
d’égalité dans la loi ; l’égalité devant la loi est en fait une expression du principe de légalité tandis que l’égalité 
dans la loi s’attache au contenu de la loi mais sans aller jusqu’à la compensation des différences de situations 
sociales ; voir O. Jouanjan, « Égalité », in Dictionnaire de la culture juridique, op. cit. note 659 p. 585. 
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caractéristiques génétiques vient ajouter un motif suivant lequel on peut définir et réprimer 
une discrimination injuste. Mais cet ajout, dicté par une vision exceptionnaliste, est 
contestable : d’une part, il est difficile à justifier moralement (§1), de deuxième part, sa mise 
en œuvre sera toujours médiate, elle passera nécessairement pas un motif déjà existant (§2), 
enfin, de troisième part, sa mise en œuvre est suspecte et peut conduire à la perversion même 
du principe de justice (§3). 
 
§1 : Un motif difficile à justifier moralement 
 
Thomas H Murray2101, lorsqu’il relate les premières réflexions éthiques qui ont été diligentées 
au commencement du Projet Génome Humain, rapporte les conclusions auxquelles ce groupe 
sera parvenu dont il n’aura été tenu aucun compte dans la conception exceptionnaliste qui 
dominera le projet. L’auteur était président de la Task Force  sur l’information génétique et 
l’assurance réunie par le groupe commun de réflexion ELSI2102. Malgré une certaine réticence 
à l’avouer2103 et plusieurs tentatives pour parvenir à trouver un statut spécifique à 
l’information génétique, les membres du groupe parvinrent à la conclusion qu’il n’y avait 
aucune raison pour préconiser une protection spécifique de l’information génétique. Les 
membres du groupe étaient ainsi parvenus à révoquer  comme nous l’avons retracé dans la 
section préliminaire du présent chapitre2104 les arguments en faveur du traitement spécifique 
de l’information génétique. Surtout, une raison conceptuelle majeure empêchait la 
reconnaissance de ce statut spécifique de l’information génétique : l’absence de justification 
morale d’un traitement différent qui s’appliquerait aux maladies génétiques2105. En effet, la 
                                                 
2101  T. H. Murray, « Genetic Exceptionalism and “Future Diaries”: is Genetic Information Different from 
Other Medical Information? », in M. A. Rothstein, Genetic Secrets, op. cit. note 1876, p. 61 et s. 
2102  Ethical, Legal and Social Implication (ELSI) of the Human Genome Project, voir sur la part consacrée 
par le Projet Génome Humain à ses conséquences éthiques sociales et juridiques supra, titre I, chap. I, section 2 
“le génome voulu commun” . 
2103  T. H. Murray, « Genetic Exceptionalism », op. cit. note 1876, p. 61 : « For many reasons, we were 
reluctant to reach this conclusion. Our expertise lay in genetics, our mandate came from the Human Genome 
Project, and the problem of genetics and health insurance as big as it was, was nevertheless tiny compared to the 
prospect of trying to comprend much less change  the entire American health system. » 
2104  On rappellera brièvement que ces arguments, tous réfutables, tiennent à l’assimilation de l’information 
génétique avec une information toujours grave, prédictive, présentant un caractère d’ubiquité et de permanence. 
Alors que bien d’autres informations médicales non-génétiques peuvent présenter les mêmes caractères et que 
les informations génétiques associées  dans une acception trop globale  à des maladies graves sont loin d’être 
toutes prédictives et surtout non-réversibles. 
2105  T. H. Murray, « Genetic Exceptionalism », op. cit. note 1876, p. 69 : « The task force had another 
reason for abandoning genetic exceptionalism ; we concluded that there was no good moral justification for 
treating genetic information, genetic diseases, or genetic risk factors as categorically different from other 
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maladie, en général, est injuste ; le fait qu’elle soit génétique n’ajoute rien à cette injustice. Le 
fait que les caractéristiques génétiques puissent prédire  elles ne le peuvent d’ailleurs pas 
toutes seules dans bien des cas  ne change rien à l’affaire. D’autres caractères non-
génétiques sont prédictifs. Le fait que les caractéristiques génétiques soient innées le plus 
souvent, par rapport à des maladies acquises, ne crée pas non plus de différence en terme de 
justice. Cet argument nous semble avoir été totalement occulté des débats sur l’ouverture du 
nouveau motif de discrimination que constituerait la prise en compte des caractéristiques 
génétiques. Ce nouveau motif semble dicté par la peur ou la « panique morale » analysée par 
Ruwen Ogien à propos  notamment  du clonage2106, il n’est pas fondé par un impératif de 
justice qui tendrait à prendre en considération une inégalité à éviter ou à compenser. Il est 
édicté intuitivement2107 sans référence par exemple à des conditions sociales ou historiques 
avérées qui seraient engendrées par une différence génétique. L’écriture de l’article 6 de la 
DUGH qui consacre ce nouveau motif de discrimination n’a pas véritablement donné lieu à 
davantage d’interrogations ni à l’exposé de l’application du principe de justice qui pourtant 
doit le sous-tendre. Il est posé dans le texte en référence à des discriminations supputées (a) ; 
il n’est pas justifié par des arguments de nature sociale ou historique (b) ; seule la réflexion 
sur la possibilité de stigmatisation des groupes à l’occasion de recherche en génétique de 
populations a permis de frôler une meilleure justification (c). 
 
 
a) Un principe posé sur des supputations 
 
Au sein de la Déclaration universelle sur le génome humain, les principes qui sont régis par le 
                                                                                                                                                        
medical information; diseases or risk factors. If someone genuinely needed health care, it did not matter whether 
one could find a genetic root for the disease or whether it was the product of nongenetic bad luck or accident. » 
2106  R. Ogien, La Panique morale, op. cit. note 1245. Voir nos développements supra titre II, chap.I, 
section 2 , §2 « la dignité pure comme obstacle au clonage reproductif ».  
2107  Pour un exemple de l’édiction « intuitive » du motif génétique de discrimination en droit français 
particulièrement édifiant car revendiqué par l’auteur comme fondé sur des menaces qui n’existent pas, voir F. 
Eisinger, in Julian-Reynier C. (dir.); Pierret J. (dir.); Eisinger F. (dir.) « Prédisposition génétique aux cancers : 
questions psychologiques et débats de société », John Libbey Eurotext, Pathologie Science Formation, 2005 
« Tests génétiques en cancérologie et discriminations », p. 95 et s : « Malgré le développement rapide des outils 
génétiques, la législation française s’est déjà adaptée pour s’opposer à des risques réels (même si parfois ces 
risques sont construits sur des bases scientifiques incertaines). Actuellement, elle protège dans les faits les 
individus contre des discriminations majeures […]. Les raisons de cette adaptation rapide de la loi à ce qui 
pouvait légitimement être considéré comme une menace sont sans doute à chercher dans plusieurs directions. Par 
exemple la référence historique aux anciennes dérives de la génétique […] ou encore l’absence de responsabilité 
des personnes dans leur exposition à ce facteur de risque, non choisi, non modifiable. On pourrait considérer que 
l’existence même de cette loi clôt le débat et ne nécessite aucun autre argument la défendant et ainsi se contenter 
du consensus social (nous soulignons) qui s’exprime au travers de cette disposition légale pour justifier cet 
interdit […]. » 
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principe de justice concernent l’accès pour tous aux fruits des découvertes scientifiques en 
génétique, comme nous l’avons vu avec l’étude de l’article 12 de la Déclaration2108, ou la 
promotion d’une solidarité comme nous le verrons dans notre deuxième chapitre  envers les 
groupes vulnérables aux maladies ou handicaps de nature génétique2109. En ce qui concerne 
l’accès équitable pour tous aux fruits de la recherche, nous avons vu que le débat, en référence 
à l’idée de justice exprimée par l’idéal solidariste du patrimoine commun de l’humanité, avait 
été au cœur des travaux du CIB. 
L’interdiction d’un traitement injustement discriminatoire fondé sur les caractéristiques 
génétiques n’a pas véritablement donné lieu à débat. L’interdit était présent avant même que 
d’être énoncé et il est fondé sur le rejet « du dogme de l’inégalité des races et des hommes » 
qui est, pour l’Unesco, confirmé par le fait que les découvertes en génétique n’offrent aucune 
base scientifique à sa subdivision. L’affirmation de l’unité de l’espèce humaine et la valeur 
suprême qui s’attache à la préservation de cette unité s’expriment dans l’article 1er de la 
Déclaration. 
L’article 6 de la DUGH édicte : « Nul ne doit faire l’objet de discriminations fondées sur ses 
caractéristiques génétiques, qui auraient pour objet ou pour effet de porter atteinte à ses droits 
individuels et à ses libertés fondamentales et à la reconnaissance de sa dignite. » 
L’article 6 est traditionnellement relié à l’article 2a) qui édicte pour sa part « chaque individu 
à droit au respect de sa dignité et de ses droits, quelles que soient ses caractéristiques 
génétiques ». 
La construction est donc simple : le préambule fait référence à la fois au principe général 
d’égalité consacré par l’acte constitutif de l’Unesco et par la DUDH et à différents textes 
antidiscriminatoires pour des motifs de race, de sexe de handicap et dans le domaine du 
travail et de l’enseignement. Le préambule pose in fine le respect de l’interdiction de toute 
forme de discrimination fondée sur les caractéristiques génétiques. 
Au sein du dispositif, l’article 2a) réaffirme le principe d’égalité consacré par la DUDH en 
précisant qu’il s’applique quels que soient les caractéristiques génétiques ; l’article 6, en 
référence à ce principe d’égalité, ajoute le motif génétique à la règle déjà reconnue par les 
droits de l’homme de non-discrimination, et selon les termes de la doctrine unescienne, 
« prolonge et complète »2110 en matière de discrimination fondée sur des caractéristiques 
                                                 
2108  Cf. supra nos développements titre II, chap. I, section 2, §2 « la conservation partielle de l’ancien 
équilibre ». 
2109  Cf. infra chap. II du présent titre. 
2110  Voir Genèse de la DUGH, H. Gros Espiell, Introduction : « La lutte contre les discriminations, quels 
que soient leurs motifs (voir notamment l’article 2 de la Déclaration universelle des droits de l’homme) et leur 
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génétiques, les instruments antidiscriminatoires. Le principe même de cette prolongation et de 
ce complément n’est cependant pas justifié. 
 
S’il existe différents emplois du terme « discrimination » au cours des travaux préparatoires 
parce que son usage correspond parfois, comme sous la plume de M. Bedjaoui, à la 
constatation d’injustices dans le domaine de l’accès aux soins des plus pauvres2111, l’ajout du 
motif génétique aux motifs habituellement réprimés par les textes antidiscriminatoires est 
motivé, dès le début des travaux, par des craintes d’utilisation discriminatoire supputées, non 
avérées mais dont on ne saurait douter2112. Ainsi, dès la 1re session du CIB, « les progrès » du 
génie génétique sont-ils qualifiés de potentiels « facteurs de discrimination »2113. Au cours de 
la 2e session du CIB était posée la liaison inéluctable entre accroissement des connaissances 
                                                                                                                                                        
domaine d’application (emploi, santé, éducation), constitue un pan fondamental du droit international des droits 
de l’homme. De nombreux instruments internationaux ont été consacrés au principe de non-discrimination, 
corollaire du principe d’égalité et du respect de la dignité. La lutte contre les discriminations y est considérée 
sous deux angles : selon leur nature (discrimination raciale ou sexuelle en particulier) ou selon leur domaine 
d’application à un droit particulier (par exemple le droit au travail, le droit à la protection de la santé ou le droit à 
l’éducation . L’article 6 de la Déclaration prolonge et complète ces instruments en matière de discriminations 
fondées sur des caractéristiques génétiques. (nous soulignons). » Voir aussi S. El Zein, « La Déclaration 
universelle sur le génome humain et les droits de l’homme », in S. Maljean-Dubois (dir.), La Société 
internationale et les enjeux bioéthiques, Pedone, 2006, p. 35-51. L’auteur, fonctionnaire à l’Unesco, reprend les 
termes de la doctrine unescienne, voir p. 44 : « L’article 6 de la Déclaration universelle sur le génome humain, 
ainsi que l’article 7 de celle sur les données génétiques prolongent et complètent l’article 2 de la DUDH du 
10 déc. 1948 pour inviter les États à bannir les discriminations fondées sur les caractéristiques génétiques […] » 
2111  Voir discours de M. Bedjaoui, in Actes de la 2e session du CIB , vol. 1 : « L’ensemble des données 
disponibles ou à venir sur le génome humain doit être assujetti, affecté à l’intérêt général de l’humanité, sans 
discrimination, mais en tenant compte des inégalités de développement selon les diverses régions du monde. 
C’est le sens profond de la notion neuve de patrimoine commun de l’humanité. Les seules discriminations 
concevables sont des discriminations positives des inégalités compensatrices, bien connues du droit international 
du développement. C’est pourquoi les données scientifiques rassemblées sur le génome humain doivent servir à 
l’éradication de certaines maladies qui frappent certaines régions du globe, de certaines causes de sous-
développement du corps humain propres à certains climats, ou à certains environnements (nous soulignons). » 
 Voir aussi H. Edgar et R. Cruz-Coke, « Considérations éthiques sur l’accès aux traitements 
expérimentaux et l’expérimentation sur des sujets humains », in Actes de la 4e session du CIB ; le mot 
« discrimination » qualifie alors l’absence d’accès aux traitements d’une partie de la population mondiale. Voir 
p. 30 : « Les règles d’éthique tendant à offrir une protection spéciale à certains individus privés juridiquement de 
la capacité de donner leur consentement ont pour effet pervers de frapper ces personnes vulnérables d’une 
discrimination inadmissible. Les gouvernements doivent s’abstenir de toute discrimination à l’égard des 
personnes vulnérables en matière d’accès à des traitements expérimentaux. » 
2112  Sur cette non-survenance de faits discriminatoires pour motif génétique qui n’empêchent cependant pas 
de s’en prémunir, voir Actes de la 6e session du CIB, p. 38. « Bien qu’il n’y ait pas à l’heure actuelle d’exemples 
de cette utilisation, les empreintes d’ADN peuvent en outre permettre de déterminer l’origine d’un individu ou 
d’un groupe d’individus. L’histoire de l’humanité offre des illustrations tragiques de discriminations raciales, 
religieuses ou ethniques fondées entre autres sur la couleur de la peau ou les dimensions crâniennes. Le risque 
existe d’employer des profils d’ADN individuels en vue de telles discriminations. » 
2113  Discours de F. Mayor, directeur général de l’Unesco à l’occasion de l’installation du CIB, 1re session 
du CIB, 1994, p. 70 : « Il est incontestable que tous ces progrès contribuent à la libération de l’être humain. Mais 
ils ne devraient pas pouvoir devenir des facteurs de discrimination ou de limitation de droits fondamentaux 
chèrement acquis. » 
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génétiques et accroissement des discriminations »2114. 
 
L’examen des différentes versions du texte au sein de la Commission juridique du CIB et le 
travail du Comité d’experts gouvernementaux ne provoquèrent pas davantage de discussion 
sur le principe même de l’insertion, de la consécration juridique et donc de la distinction 
morale du motif génétique de discrimination ; seul le champ d’application de la discrimination 
fut circonscrit  l’Unesco considérant qu’il devait faire place à des « discriminations 
positives »2115. 
On chercherait vainement, en effet, dans la relation des travaux de la Commission juridique 
du CIB une référence à cette justification morale. Si le principe de non-discrimination est cité 
d’emblée comme devant faire partie du préambule2116, comme « trouvant une place 
privilégiée dans un texte sur la génétique humaine et les droits de l’homme » parce que « tout 
schéma d’explications de la maladie et a fortiori du comportement, est source 
d’exclusion »2117, il est relevé que certains cas concrets pourraient cependant demander que le 
principe de non-discrimination à raison du patrimoine génétique ne soit pas respecté, et que 
pourraient exister en conséquence des « discriminations justifiées »2118. L’exemple du pilote 
de ligne est rapporté plusieurs fois2119 ; si un examen génétique pouvait laisser présager des 
                                                 
2114  Actes de la 2e session du CIB, p. 71, rapport de G. Kutukdjian sur la 2e session du CIB : « Quoi qu’il en 
soit, la détermination par les tests génétiques des atouts et faiblesses biologiques des individus, des familles ou 
des groupes de population peut être source de nouvelles discriminations. Mieux l’origine génétique des maladies 
sera mise en évidence, plus la société aura tendance à exclure ceux qui sont porteurs des altérations génétiques 
en cause. » 
2115  Sur cette notion, voir infra b) du présent développement. 
2116  Voir 1re réunion de la Commission juridique du CIB, in Genèse de la DUGH, p. 31 : au même titre que 
le principe de solidarité et le principe de non-patrimonialité du corps humain. 
2117  Voir 2e réunion de la Commission juridique du CIB, in Genèse de la DUGH, p. 39, §V, Discussion ; le 
principe de non-discrimination, parce que « tout schéma d’explications de la maladie et a fortiori du 
comportement est source d’exclusion », y est relevé à l’instar du respect de la dignité humaine et du principe de 
la liberté individuelle et du principe de liberté de la recherche comme ligne force faisant ressortir les principes 
fondateurs de la bioéthique. 
2118  4e réunion de la Commission juridique du CIB, observations de la Fédération internationale des 
sociétés de philosophie (FISP), in Genèse de la DUGH, p. 57 : « La formulation du paragraphe 7 mériterait 
d’être nuancée car des circonstances particulières peuvent quelquefois justifier des “discriminations fondées sur 
[…] des caractéristiques génétiques”.  En l'occurrence, il conviendrait peut-être de qualifier les discriminations 
en ajoutant « injustes ». Voir aussi la note explicative à l’avant-projet du texte en date du 5 janv. 1996, in Genèse 
de la DUGH, p. 133, qui faisait état d’une proposition de nouvelle rédaction de l’article de la Déclaration relatif 
à la non-discrimination en fonction de l’exemple du pilote, mais dont la formulation n’a pas été retenue par le 
CIB. En premier lieu, une nouvelle formulation du §7 a été suggérée comme suit : 
 « Une discrimination fondée sur les caractéristiques génétiques d’une personne ne sera autorisée que 
dans la mesure où elle conduirait à la protéger ou à protéger les autres . » L'intention derrière une telle 
formulation est manifeste. Elle rejoint le cas souvent cité du pilote de ligne, menacé d’un infarctus du myocarde, 
qui peut mettre en danger la vie de plusieurs centaines de personnes. Toutefois, la reformulation n’est pas 
adéquate, car elle construit une formulation générale à partir de cas particuliers. »  
2119  Ibid. §IV discussion générale, in Genèse de la DUGH, p. 57 : « En ce qui concerne la discrimination, 
elle est en soi contraire au droit qui fonde l’égalité des hommes et des femmes. En revanche, le principe de non-
 - 546 - 
  
susceptibilités de contracter une maladie cardiaque ou visuelle, il pourrait être justifié à raison 
de sa propre sécurité, comme de celle des passagers qu’il transporte, de l’écarter de cette 
fonction.   
C’est pourquoi après que les premières versions du texte eurent consacré un principe général 
de non-discrimination pour motif génétique2120, les dernières versions en donnent des 
formulations atténuées jusqu’à celle présentée au Comité d’experts gouvernementaux : « Nul 
ne peut faire l’objet de discriminations fondées sur ses caractéristiques génétiques, qui 
auraient pour objet ou pour effet de porter atteinte à la reconnaissance de sa dignité, à la 
jouissance de ses droits ou au respect de l’égalité entre les personnes. »2121 
 
b) Un principe non-justifié sur les plans historique et social 
 
Le travail du Comité d’experts gouvernementaux a changé sur un point important  mais qui 
demeure inexpliqué dans le compte rendu de ses travaux  la dernière version du texte ; il a 
supprimé la mention du « respect de l’égalité entre les personnes ». Il est possible de 
considérer, en effet, que l’admission des discriminations « positives », voulues par l’Unesco 
et qui consistent précisément à promouvoir des dispositions en rupture avec le principe 
d’égalité s’appliquant à des personnes placées dans des situations identiques à raison d’un 
retard social que la loi décide de compenser, imposait le retrait de la mention du respect de 
l’égalité entre les personnes2122. 
L’admission des discriminations positives aurait dû faire une place à la discussion relative au 
principe de justice, mais là encore, la discussion n’a pas véritablement eu lieu. On peut en 
effet comprendre de la doctrine unescienne telle qu’elle émane de la note explicative du 
                                                                                                                                                        
discrimination n’exclut pas des différenciations justifiées par la spécificité de certaines situations. Ainsi, la loi 
peut prévoir qu’un pilote de ligne qui présenterait une susceptibilité génétique aux maladies cardio-vasculaires, 
et en particulier aux infarctus, ne devrait pas exercer cette profession en raison du danger qu’il peut faire courir à 
la collectivité. » 
2120  Voir les versions 1 à 4 de la Déclaration qui formulent le principe de non-discrimination en ces termes : 
« Nul ne peut faire l’objet de discriminations fondées sur ses caractéristiques génétiques. » 
2121  Article 7 de l’« Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la 
personne humaine » du 20 déc. 1996, in Genèse de la DUGH, p. 159 ; mais voir aussi la version la précédant 
immédiatement, Genèse de la DUGH, p. 153 : « Article 8 : Nul ne peut faire l’objet de discriminations fondées 
sur ses caractéristiques génétiques, qui auraient pour objet ou pour effet de porter atteinte à la reconnaissance de 
sa dignité ou au respect de l’égalité entre les personnes. » 
2122  Les discriminations positives supposent une politique volontariste du législateur qui va au-delà de la 
simple prise en compte de la différence objective de situation des personnes et qui a pour objet même la 
réduction des inégalités de fait ; voir rapport public du Conseil d'État Le Principe d'égalité, EDCE, 1996, p. 82. 
Le Conseil d’État dans son rapport préconise la mise en œuvre de ces discriminations positives à l’effet de 
« rétablir une égalité des chances rompue par les aléas de la vie en créant des droits différenciés » (p. 91). 
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CIB2123 et de l’introduction de H. Gros Espiell que les discriminations positives 
concerneraient par exemple les groupes « comme les minorités ethniques présentant certaines 
particularités génétiques » dans l’exercice de leurs droits2124. Si des discriminations en la 
matière sont justifiées, elles doivent alors répondre, indique H. Gros Espiell, à une finalité 
d’intérêt général et respecter le principe de proportionnalité2125. Ces deux critères président, 
dans la jurisprudence de la CEDH, à l’évaluation de la mesure discriminatoire2126. 
Malgré une opposition toujours vivace dans la doctrine française, la discrimination 
positive2127, concept importé des États-Unis et de l’affirmative action, doit permettre de 
rétablir des inégalités sociales historiques ; son fondement moral est évident, c’est un principe 
tendant à la compensation d’un déficit de justice2128. Certes, les discussions au sein du CIB à 
propos du projet Human Genome Diversity Project2129 avaient donné l’occasion de 
s’interroger sur les présupposés moraux du projet et, plus généralement, sur les rapports que 
peuvent entretenir idéologies, racismes, eugénismes et étude génétique des populations, mais 
ce sont finalement les insuffisantes considérations des différences culturelles des populations 
prélevées qui avaient été soulignées, tant dans les procédures de consultation préalable qu'au 
niveau de l’impact de ce type d’étude sur des populations déjà sujettes à ostracisme et 
                                                 
2123  Voir note explicative Comité d’experts gouvernementaux 201/6, §36 : « Dans le souci de préserver la 
possibilité de discriminations positives, la Déclaration précise que les discriminations visées sont celles qui 
portent atteinte aux droits de l’homme, aux libertés fondamentales et à la dignité. » 
2124  H. Gros Espiell, Genèse de la DUGH, introduction, p. 4 « Dans le souci de préserver la possibilité de 
discriminations positives, la Déclaration précise que les discriminations visées sont celles qui portent atteinte aux 
droits de l’homme, aux libertés fondamentales et à la dignité. » 
2125  Ibid. p. 4 : « Des particularités génétiques peuvent donc justifier, le cas échéant, des différences de 
traitement, sous réserve que celles-ci répondent à une finalité d’intérêt général et respectent le principe de 
proportionnalité. » 
2126  La jurisprudence de la Cour européenne des droits de l’homme a en effet établi que ne constituent pas 
une violation de l’article 14 de la CESDH des mesures établissant une distinction entre des personnes justifiée 
raisonnablement et de façon objective, lorsque la mesure poursuit « un but légitime dans une société 
démocratique » et « respecte un principe de proportionnalité entre les moyens employés et le but visé ». Voir F. 
Sudre, Droit européen et international des droits de l’homme, PUF, droit fondamental, 8e édition, 2006, p. 271 : 
« La Cour européenne reconnaît à l’État une certaine marge d’appréciation pour déterminer si des différences de 
traitement sont justifiées entre des situations à d’autres égards analogues […]. Le défaut de rapport raisonnable 
de proportionnalité est le critère décisif permettant de qualifier de discrimination une inégalité de traitement. » 
La jurisprudence du Conseil d’État français est en harmonie avec celle de la Cour sur la mise en œuvre de 
l’article 14 de la CESDH. 
2127  Voir G. Calves, « Pour une analyse (vraiment) critique de la discrimination positive », Le Débat, nov-
dec. 2001 n° 117, p. 163-174, répondant à un article de A.-M. Le Pourhiet, « Pour une analyse critique de la 
discrimination positive », Le Débat, no 114, mars-avr. 2001, p. 166-177. 
2128  Ibid., l’affirmative action telle qu’elle a été conçue aux États-Unis traduit simplement l’idée de la 
volonté d’agir des pouvoirs publics : « Elle ne désigne rien d’autre qu’une démarche volontariste, une recherche 
active de solutions concrètes à des problèmes dont il est illusoire d’attendre qu’ils se résolvent d’eux-même. » 
Dans le domaine des discriminations, elle conduit les pouvoirs publics à adopter « une attitude active » ; elle 
« débouche sur une approche résolument pragmatique du principe d’égalité ». 
2129  Voir l’audition des promoteurs du projet dans le cadre de l’élaboration d’un rapport du groupe de 
travail du CIB sur la génétique des populations et de la constitution d’un comité spécifique en collaboration avec 
l’OMS et HUGO pour suivre les aspects éthiques du HGDP ; voir Actes de la 2e session du CIB, 7 avr. 1995, 
p. 74-76, document Unesco DRG.95/WS.1. 
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stigmatisation2130. 
 
c) Une justification frôlée 
 
C’est avec ce dernier concept que l’Unesco a frôlé, de notre point de vue, la détermination de 
la justification morale de ce qui pourrait constituer une discrimination relative à la génétique. 
L’ostracisme ou la stigmatisation dont les risques sont ici désignés par le CIB peuvent trouver 
un écho dans l’interdiction de réduire une personne à ses caractéristiques génétiques telle 
qu’elle est issue de l’article 2b) de la Déclaration universelle sur le génome humain. L’article 
2b), selon nous2131, a vocation à réintroduire les éléments culturels qui construisent les êtres 
humains en combattant le déterminisme génétique qui veut considérer la constitution du 
génome d’un être humain comme omni-explicative de son phénotype voire de son 
comportement et ne fait aucune place à l’interaction de l’environnement2132. La condamnation 
de la stigmatisation est par ailleurs promise à un bel avenir dans les textes de bioéthique de 
l’Unesco2133. La stigmatisation peut constituer un terreau favorable à un comportement 
injustement discriminatoire comme pourrait le faire l’interprétation déterministe génétique ; 
c’est bien à ce niveau que l’on peut trouver un fondement moral à un comportement 
discriminatoire injuste. Il ne s’agit pas du comportement discriminatoire pour motif génétique 
en tant qu’il concerne la simple prise en compte des caractéristiques génétiques mais en tant 
qu’il concerne la seule prise en compte dans une optique déterministe (donc injustifiée) des 
caractéristiques génétiques. 
 
                                                 
2130  Voir rapport du CIB sur la génétique des populations, document Unesco, CIP/BIO/95/CONF.002/5, 
15 nov. 1995, p. 18 : « L'ostracisme peut frapper des groupes de populations choisis comme objet d'étude en 
raison de l'incidence élevée de telle ou telle maladie génétique en leur sein et désignés de ce fait comme 
génétiquement différents. Il faut veiller à ce que les groupes cibles ne soient pas, d'une façon ou d'une autre, 
stigmatisés simplement parce qu'ils sont une curiosité pour la science ou parce que, faisant plus fréquemment 
que d'autres l'objet de recherches et les connaissances accumulées à leur sujet étant plus nombreuses, ils 
semblent plus que d'autres prédisposés à une maladie. Un tel stigmate peut être à l'origine d'une discrimination 
injuste. » 
2131  Voir supra, nos développements titre I, chap.III, section 2 « ne pas réduire les individus à leurs 
caractéristiques génétiques ».  
2132  Voir rapport du CIB sur la génétique des populations, document Unesco /BIO/95/CONF.002/5, 15 nov. 
1995, p. 19 : « Quels que soient les avantages théoriques et scientifiques de telles classifications, les chercheurs 
doivent toujours considérer les êtres humains selon une optique holistique, à la fois en tant qu'individus dotés 
d'une dignité et en tant que communauté indissociable d'une culture et d'un environnement particuliers. » 
2133  Voir l’article 7 de la DIDG intitulé « Non-discrimination et non-stigmatisation » et l’article 11 de la 
Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme, article 11, « Non-discrimination et non-
stigmatisation » : « Aucun individu ou groupe ne devrait être soumis, en violation de la dignité humaine, des 
droits de l’homme et des libertés fondamentales, à une discrimination ou à une stigmatisation pour quelque motif 
que ce soit. » 
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La discussion sur le lieu où se niche finalement le spécifiquement injuste en matière de 
discrimination pour motif génétique, qu’il s’agisse d’injustice de nature (une maladie 
génétique serait plus injuste qu’une autre non-génétique) ou d’injustice relative à la survenue 
de comportements sociaux n’a donc eu lieu à l’Unesco que sur deux plans : d’une part le 
fantasme d’une volonté eugéniste prêtée à qui s’emparerait d’une information génétique plus 
complète parce que les pratiques eugéniques tendent toutes à déterminer les bons et les 
mauvais caractères 2134 et d'autre part le risque de stigmatisation de populations qui en sont 
déjà victimes pour différentes raisons, qui se prêteraient à des recherches génétiques et 
pourraient ainsi être affichées comme « déficientes » génétiquement. Le premier fondement 
relatif au fantasme de la dérive sociale eugénique est aisément réfutable ; l’eugénisme est très 
ancien et n’a pas eu besoin de la découverte de l’ADN pour faire des ravages. Quant au 
second fondement, il s’attache aux différences culturelles des populations qui sont déjà 
victimes de stigmatisations ou de discriminations déjà ancrées socialement. Il ne nous aide 
donc pas davantage dans notre recherche du critère de justice. En effet, on prête aux acteurs 
sociaux (et spécifiquement aux assureurs et aux employeurs2135) des intentions 
discriminatoires, mais si on veut bien se donner la peine  comme en matière de clonage 
reproductif  de raisonner en faisant abstraction de ces intentions 2136, on ne trouve plus de 
justification morale à la création d’une règle de non-discrimination à raison des 
caractéristiques génétiques : pas plus, par exemple, qu’on en trouverait pour une interdiction 
                                                 
2134  Voir par exemple l’article de M. Kirby, alors membre du CIB, dans le Courrier de l’Unesco, 1998, 
« Dépistage génétique et discrimination », p. 29-33 : « Malgré les progrès de la l’éducation et de la législation 
sur les droits de l’homme […] le passé nous enseigne qu’on aurait tort de ne pas s’inquiéter. Le siècle qui 
s’achève s’est appuyé sur des distinctions génétiques évidentes pour précipiter des millions de gens vers la 
souffrance ou la mort. Des différences naguère imperceptibles viennent en allonger la liste. Aussi devons-nous 
veiller à nous munir de réponses sociales efficaces. » 
2135  Ibid. p. 31-32 : « Les assurances auront tous les atouts en main le jour où l’on pourra détecter les 
affections héréditaires avec une précision quasi absolue et prédire ou exclure de manière certaine l’apparition de 
telle ou telle maladie. » Voir sur ce sujet F. Ewald, « Génétique et assurance », Revue générale du droit des 
assurances (RGDA), no 3, 1999, p. 539-555. L’auteur, qu’on a pu soupçonner de parti pris à cause de ses 
fonctions au sein de la Fédération française des sociétés d’assurance, développe cependant une analyse objective 
de ces intentions prêtées aux assureurs qui selon lui est une « prétendue volonté de savoir » comme si l’assurance 
était elle-même demanderesse d’informations génétiques : « Le fait est que l’assurance n’est pas à l’origine de la 
révolution génétique, et que si aujourd’hui, elle est concernée par cette question, c’est moins parce qu’elle serait 
demanderesse d’informations que par les conséquences politiques et sociales que l’on suppute des 
développements envisagés de la génétique. Révélatrices, sont, de ce point de vue, les motivations du législateur 
français de 1994 qui parle de sa volonté d’empêcher d’éventuelles « dérives »  celles-ci par hypothèse, n’ayant 
pas encore pu avoir lieu […]. Aussi bien, la question des rapports génétique et assurance est-elle abordée souvent 
de façon plus spéculative que pratique (nous soulignons). Il est remarquable que, pendant longtemps, le débat se 
soit situé à un niveau très abstrait, à celui des grands principes du droit et de l’éthique, en fonction de modèles 
économiques quelque peu désincarnés, à partir d’hypothèses spéculatives sur ce que pouvait livrer la recherche 
en génétique et ses applications pratiques. » 
2136  Voir nos développements supra Titre II, chap I, section 2, §2 ; sur les « intentions prêtées aux partisans 
du clonage reproductif ».  
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de discrimination à raison des groupes sanguins. 
En revanche, nous avons vu que l’Unesco a frôlé l’argument de justice qui aurait donné un 
corps moral à la discrimination génétique et qui l’obligeant à une « vision holistique » de 
l’individu aurait interdit la prise en compte déterministe des seuls caractéristiques génétiques. 
 
En dépit de ce manque de fondement moral, l’instauration en droit positif de ce principe de 
non-discrimination pour motif génétique a eu lieu. Pourtant, ce motif, nous semble-t-il, est 
toujours médiat. D’autres motifs en effet sont déjà invoquables juridiquement (l’état de santé, 
le handicap, la race, voire le sexe) pour réprimer une éventuelle discrimination à raison des 
caractéristiques génétiques. 
 
§2 : Des applications médiates du principe de justice 
 
Nous l’avons vu, l’article 6 de la Déclaration universelle sur le génome humain « prolonge et 
complète » des instruments antidiscriminatoires déjà existant. L’Unesco prend soin, au sein 
du préambule de la Déclaration, de citer les plus importants dans les domaines et pour des 
motifs qui peuvent toucher aux applications sociales de l’utilisation de la génétique (a). 
D’autres textes juridiques, en droit français notamment, sont venus instaurer une interdiction 
de discrimination à raison des caractéristiques génétiques (b). Ces textes ajoutent-ils et 
complètent-ils cependant vraiment les motifs existants de discrimination ou viennent-ils 
seulement s’agréger à ceux-ci (c) ? 
 
a) Les textes antidiscriminatoires que prolonge et complète l’article 6 de la DUGH 
 
Le préambule de la DUGH procède à un rappel de textes internationaux antidiscriminatoires 
et balaye, en un large spectre, le champ d’application et les motifs de discrimination. 
Qu’il s’agisse du domaine de l’emploi, de la santé ou de l’éducation, la définition de la 
discrimination issue des textes cités énumère un certain nombre de motifs, qui font eux-
mêmes l’objet de textes spécifiques, renvoyant aux domaines dans lesquels peuvent être mises 
en œuvre les discriminations. 
Tout se passe comme si l’Unesco, pour recenser ces textes antidiscriminatoires, avait élaboré 
un tableau virtuel à double entrée : en colonne, différents états de la condition humaine ayant 
donné lieu à l’élaboration de textes proclamant les droits de certaines catégories de personnes, 
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enfants2137, personnes handicapés2138, déficients mentaux2139, personnes appartenant à une 
ethnie ou à un peuple indigène2140 ou de textes bannissant toute forme de discrimination à leur 
égard2141 ; en ligne les conditions sociales (emploi, éducation, santé). En croisant, au sein des 
textes antidiscriminatoires, les motifs de discrimination et les domaines dans lesquels elle 
peut s’exercer, le maillage tissé par les textes juridiques se révèle serré. 
Ces dispositions antidiscriminatoires sont des dispositions classiques de droits de l’homme ; 
le principe de non-discrimination ayant même pu être qualifié de « principe matriciel de la 
protection des droits de l’homme »2142. L’article 6 de la DUGH s’inscrit pleinement dans une 
approche antidiscriminatoire rattachée aux droits de l’homme. Issu de la filiation directe du 
principe d’égalité posé par la DUDH2143 et des textes sus-cités, l’article 6 s’attache par 
surcroît à ne poser son principe antidiscriminatoire que dans la mesure où ces discriminations 
« auraient pour objet ou pour effet de porter atteinte aux « droits individuels », aux « libertés 
individuelles », aux « libertés fondamentales » et à la « reconnaissance de la dignité » de la 
personne discriminée. Le dispositif antidiscriminatoire ne procède qu’à l’interdiction partielle 
de la prise en compte des caractéristiques génétiques dans la mesure où elles auraient abouti à 
porter atteinte aux droits fondamentaux et à la dignité de la personne. Nous avons vu qu’il 
s’agissait là pour l’Unesco de préserver la possibilité de mettre en place des mesures de 
discrimination positive, mais il peut également s’analyser en l’adoption d’un mode 
antidiscriminatoire fondé sur les droits de l’homme, il « prolonge et complète » les textes 
antidiscriminatoires, eux-mêmes fondés sur les droits de l’homme, en y ajoutant le critère, le 
motif génétique. On notera cependant qu’il se révélerait difficile d’élaborer un texte de 
protection de promotion des droits des personnes au regard de leur caractéristiques génétiques 
pour les mêmes raisons qu’on a évoquées plus haut du manque de fondement moral à la 
caractérisation de l’injustice de la distinction. 
 
                                                 
2137  Convention des Nations unies relatives aux droits de l’enfant du 20 nov. 1989. 
2138  Déclaration des Nations unies sur les droits des personnes handicapée du 9 déc. 1975. 
2139  Déclaration des Nations unies sur les droits du déficient mental du 20 déc. 1971. 
2140  Convention de l’OIT (no 111) concernant les peuples indigènes et tribaux dans les pays indépendants 
du 27 juin 1989. 
2141  Convention des Nations unies sur l’élimination de toutes formes de discriminations à l’égard des 
femmes du 18 déc. 1979, Convention des Nations unies relatives aux droits de l’enfant du 20 nov. 1989. 
2142  F. Sudre, Droit européen et international des droits de l’homme, op. cit. note 975, p. 259 et s. 
2143  Ibid. p. 259, le principe de non-discrimination est affirmé « par tous les instruments internationaux de 
proclamation des droits de l’homme (DUDH art. 2, Pacte international des droits civils et politiques art. 2, §1 ; 
Convention européenne des droits de l’homme, art. 14 ; Convention américaine des droits de l’homme, art. 1, 
§1 ; Charte africaine, art. 2 ; Charte des droits fondamentaux de l’UE, art. 21). La Cour interaméricaine des 
droits de l’homme n’a pas hésité à l’élever au rang de normes de jus cogens […] et la Cour européenne à 
affirmer qu’il s’agit d’un « principe fondamental » qui sous-tend la convention. »  
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En effet, dans la jurisprudence de la CEDH, la caractérisation du caractère discriminatoire d’une 
mesure, au regard de l’application générale du principe d’égalité, peut être effectuée en 
justifiant du caractère disproportionné de la distinction effectuée. La jurisprudence de la CEDH 
à cet égard a pu préciser que la liste dressée à l’article 14 de la CESDH2144 n’était pas 
limitative ; toute discrimination injuste est interdite, quel que soit le critère qui la fonde2145. 
Ainsi est-il possible, théoriquement, suivant cette jurisprudence, compte tenu par surcroît de 
l’apport du protocole no 12 à la CESDH2146, d’exercer un recours devant la CEDH pour la 
personne qui s’estime victime, au sens de la CEDH, d’une discrimination à raison de ses 
caractéristiques génétiques, même en l’absence de disposition spécifique relative à la 
discrimination à raison des caractéristiques génétiques. 
Le droit et la jurisprudence communautaire se sont également attachés au respect du principe 
de non-discrimination, sans y distinguer un motif génétique. Le principe de non-
discrimination est décliné par le Traité instituant la Communauté européenne, dans ses articles 
2, 3, 13, 137 et 241. Le Traité précise que l’Union respecte les droits fondamentaux garantis 
par la Convention européenne des droits de l’homme et des libertés fondamentales, dont 
l’article 14 proscrit toute discrimination, quant à la jouissance des droits et libertés reconnus 
par la Convention. Plusieurs directives ont été prises par le Conseil européen et le Parlement 
européen depuis le milieu des années 1970, en application de l’article 13 du Traité instituant 
la Communauté européenne et notamment : la directive 76/207/CE du 9 février 1976, qui a 
été modifiée par la directive du 23 septembre 2002 relative à l’égalité de traitement entre 
hommes et femmes en matière d’accès à l’emploi, à la formation et à la promotion 
professionnelle, ainsi qu’en matière de conditions de travail, la directive 2000/43/CE du 
29 juin 2000 relative à l’égalité de traitement entre personnes, sans distinction de race ou 
d’origine ethnique, la directive 2000/78/CE du 27 novembre 2000 relative à l’égalité de 
                                                 
2144  Article 14 de la CESDH, « Interdiction de discrimination » : « La jouissance des droits et libertés 
reconnus dans la présente convention doit être assurée, sans distinction aucune, fondée notamment sur le sexe, la 
race, la couleur, la langue, la religion, les opinions politiques ou toutes autres opinions, l’origine nationale ou 
sociale, l’appartenance à une minorité nationale, la fortune, la naissance ou toute autre situation. » Le dispositif 
antidiscriminatoire fut renforcé par le protocole no 12 à la CESDH qui réaffirme le principe de non-
discrimination et édicte en son article 1 une interdiction générale de discrimination. 
2145  F. Sudre, Droit européen et international des droits de l’homme, op. cit. note 975, p. 268. L’auteur 
indique que la jurisprudence récent de la CEDH marque « une extension remarquable du champ d’application de 
l’article 14 ». 
2146  Le dispositif antidiscriminatoire a en effet été considérablement renforcé par le protocole no 12 à la 
CESDH. Si l’article 14 de la CESDH avait connu une extension de son champ d’application par exemple aux 
droits sociaux, il prohibait la discrimination en relation avec un des droits protégés par la CESDH. L’article 1er 
du protocole N)12 entré en vigueur le 1er avr. 2005 « énonce une interdiction générale de la discrimination qui 
vise à garantir la jouissance sans discrimination de tout droit prévu par la loi . Il garantit donc le droit à la non-
discrimination dans la jouissance de tout droit individuel reconnu en droit interne ; il fait ainsi entrer dans le 
champ de la Convention et dans celui du contrôle exercé par la Cour tout droit accordé à l’individu par le droit 
national. Le droit à la non-discrimination devient alors un droit autonome au sein de la convention […] ». 
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traitement en matière d’emploi et de travail, qui couvre l’ensemble des critères de 
discrimination énoncés à l’article 13 du Traité2147. 
La jurisprudence de la CJCE a tiré des principes généraux de la loi et des droits fondamentaux 
qui font partie des traditions constitutionnelles ordinaires des États membres un principe 
général de non-discrimination ; l’abondant contentieux sur les questions de discrimination a 
notamment permis à la Cour d’établir de nouvelles formes de preuve des agissements 
discriminatoires qui seront repris par les directives2148. 
 
b) Des textes spécifiques prohibant la discrimination à raison des caractéristiques 
génétiques ou l’utilisation des informations génétiques 
 
Certains textes internationaux ont consacré l’interdiction spécifique de discrimination pour 
motif génétique. Des textes nationaux ont également instauré un tel principe de non-
discrimination ou ont interdit l’utilisation des informations génétiques dans le but principal de 
faire barrage aux mésusages de l’information génétique par les assureurs et les employeurs. 
 
C’est le même fondement que l’article 6 de la Déclaration universelle sur le génome humain, 
reposant sur les droits de l’homme, que consacre l’article 21 de la Charte des droits 
fondamentaux de l’Union2149 qui procède purement et simplement à un ajout aux motifs déjà 
reconnus de discrimination : le motif génétique. Il est possible de procéder à la même analyse 
pour l’article 11 de la convention d’Oviedo qui dispose : « Toute forme de discrimination à 
l'encontre d'une personne en raison de son patrimoine génétique est interdite. » Cependant 
l’article 12 de la Convention procède en interdisant l’utilisation hors de l’univers médical de 
                                                 
2147  Voir B. Challe, Présentation des travaux du colloque « État des lieux de la discrimination », Conseil 
national des Barreaux, 12 déc. 2005, actes disponibles sur Internet : www.cnb.avocat.fr/PDF/colloques/2005-12-
12_discrimination-actes.pdf 
2148  Voir M Poiares Maduro, « La Cour de justice des Communautés européennes et la législation 
d’antidiscrimination », Revue de droit européen relatif à la discrimination, Édition no 2, oct. 2005, p. 21-27. 
Voir aussi S. Latraverse, « Panorama de la preuve en matière de discrimination », colloque « État des lieux de la 
discrimination », op. cit. note 2147 p. 6 et s. : « La Cour de justice des Communautés européennes (CJCE) 
constatera que l’interprétation des règles de preuve par les juges nationaux prive en fait la victime de la 
possibilité de se prévaloir de son recours. Sa recherche la conduira donc à poser progressivement une approche 
nouvelle de la preuve et du régime juridique, en reprenant les solutions du droit anglo-saxon, dominées par 
l’opérationnalité du recours. Cette approche de la CJCE sera reprise dans les directives communautaires sur les 
discriminations, qui ont été transposées en droit interne français par les lois du 16 décembre 2001 et du 
30 décembre 2004. » 
2149  Charte des droits fondamentaux de l’Union européenne, 7 déc. 2000, article 21 : « Non-
discrimination » : « 1 Est interdite toute discrimination fondée notamment sur le sexe, la race, la couleur, les 
origines ethniques ou sociales, les caractéristiques génétiques, la langue, la religion ou les convictions, les 
opinions politiques ou toute autre opinion, l’appartenance à une minorité nationale, la fortune, la naissance, un 
handicap, l’âge ou l’orientation sexuelle. » 
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l’information génétique prédictive2150. Ces deux types de procédés  adoptés également par des 
législations nationales  ont surtout été mis en place pour faire barrage à l’utilisation 
discriminatoire des tests génétiques par les assureurs et les employeurs. Une étude qui a pu 
comparer les législations d’une quarantaine de pays a distingué sept modes d’interventions 
juridiques relatifs à l’utilisation des caractéristiques génétiques dans le domaine de 
l’assurance2151. 
 
La question de l’utilisation discriminatoire de l’information génétique par les assureurs et 
employeurs a été fortement débattue dans les pays industrialisés ; elle a même monopolisé le 
débat. La mise en exergue du risque de mésusage a conduit à résoudre préventivement la 
question selon deux modes juridiques principaux, l’un tendant à l’interdiction pure et simple de 
l’utilisation par l’assureur ou l’employeur de toute information génétique, l’autre tendant à 
l’acception graduelle et proportionnée de certaines de ces informations. L’exemple de 
l’élaboration de la législation française peut, sur ce thème, nous servir de guide. Fondée sur une 
représentation des risques de discrimination, elle a, en sus de la prohibition de l’utilisation non-
médicale des informations relatives aux caractéristiques génétiques, finalement consacré un 
principe légal d’interdiction de la discrimination à raison du patrimoine génétique2152, une 
interdiction d’utilisation des informations génétiques par les assureurs dans le cadre d’une 
assurance décès ou invalidité2153, une infraction de discrimination en raison des caractéristiques 
génétiques2154. 
                                                 
2150  Convention d’Oviedo, article 12 : « Tests génétiques prédictifs » : « Il ne pourra être procédé à des tests 
prédictifs de maladies génétiques ou permettant soit d'identifier le sujet comme porteur d'un gène responsable 
d'une maladie soit de détecter une prédisposition ou une susceptibilité génétique à une maladie qu'à des fins 
médicales ou de recherche médicale, et sous réserve d'un conseil génétique approprié. » 
2151  T. Lemmens, Y. Joly, B.- M. Knoppers, Génétique et assurance vie : analyse comparative,  site 
internet Genedit http://www.humgen.umontreal.ca/int/GE/en/2004-2.pdf (page consultée le 27 avril 2008), Les 
auteurs distinguent en effet le moratoire sur l’utilisation des informations génétiques que peuvent s’auto-imposer 
les organisations professionnelles d’assureurs, l’utilisation proportionnelle savoir la permission de ne pas révéler 
des informations génétiques en deçà d’un capital assuré, le système de contrôle de la qualité des tests (consistant 
à déléguer à une autorité indépendante le soin de contrôler la pertinence du tests et les calculs actuariels auxquels 
il donne lieu), le modèle « droits de l’homme » comme dans la DUGH, le modèle finalité thérapeutique (qui 
consiste à interdire toutes les utilisations non médicales d’information génétique), l’interdiction générale de 
discrimination, le statu quo. 
2152  Article 16-13 du code civil issu de la loi du 4 mars 2002 sur le droit des malades : « Nul ne peut faire 
l’objet de discrimination en raison de ses caractéristiques génétiques. » 
2153  Article L-1141-1 CSP : « Les entreprises et organismes qui proposent une garantie des risques 
d'invalidité ou de décès ne doivent pas tenir compte des résultats de l'examen des caractéristiques génétiques 
d'une personne demandant à bénéficier de cette garantie, même si ceux-ci leur sont transmis par la personne 
concernée ou avec son accord. En outre, ils ne peuvent poser aucune question relative aux tests génétiques et à 
leurs résultats, ni demander à une personne de se soumettre à des tests génétiques avant que ne soit conclu le 
contrat et pendant toute la durée de celui-ci. » 
2154  Article 225-1 du code pénal : « Constitue une discrimination toute distinction opérée entre les 
personnes physiques à raison de leur origine, de leur sexe, de leur situation de famille, de leur grossesse, de leur 
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Nous savons que le législateur a entendu circonscrire les finalités de l’examen des 
caractéristiques génétiques à trois utilisations licites (médicales, recherche, judiciaire)2155; le 
détournement de ces finalités a été prohibé par la loi du 29 juillet 1994 et reste prohibé par 
l’article 226-26 du code pénal2156. La création d’une infraction pénale spécifique prohibant la 
discrimination à raison du patrimoine génétique a été discutée lors du débat sur la révision des 
lois de bioéthique. Le Conseil d’État s’est, dans son rapport2157, montré assez réservé à cet 
égard, mais la mission d’information commune préparatoire au projet de loi de révision des 
« lois de bioéthique » de juillet 1994 recommandait une telle adoption, emboîtant le pas à une 
recommandation du CCNE se référant aux droits de l’homme en général : « Les tests 
génétiques apportent des informations sur l'identité des personnes et soulignent leur diversité 
qui contribue à la richesse de l'humanité. L'utilisation de ces informations à des fins de 
sélection ou de discrimination dans la vie sociale et économique, que ce soit dans le domaine 
des politiques de santé, de l'emploi ou des systèmes d'assurance, conduirait à franchir une 
étape d'une extrême gravité vers la mise en cause des principes d'égalité en droits et en 
dignité, et de solidarité entre tous les êtres humains, sur lesquels repose notre société. Le 
CCNE insiste sur la nécessité de respecter ces principes fondamentaux, quelle que soit la 
finalité de l'utilisation des tests génétiques. Il y va des droits de l'homme. »2158 
L’argumentation du rapport de la mission d’information2159 est particulièrement intéressante. Se 
situant délibérément dans une optique jonassienne, le rapport mentionne expressément la 
« crainte » de la discrimination génétique qu’il juge pourtant non radicalement différente de 
                                                                                                                                                        
apparence physique, de leur patronyme, de leur état de santé, de leur handicap, de leurs caractéristiques 
génétiques, de leurs mœurs, de leur orientation sexuelle, de leur âge, de leurs opinions politiques, de leurs 
activités syndicales, de leur appartenance ou de leur non-appartenance, vraie ou supposée, à une ethnie, une 
nation, une race ou une religion déterminée. 
 Constitue également une discrimination toute distinction opérée entre les personnes morales à raison de 
l'origine, du sexe, de la situation de famille, de l'apparence physique, du patronyme, de l'état de santé, du 
handicap, des caractéristiques génétiques, des mœurs, de l'orientation sexuelle, de l'âge, des opinions politiques, 
des activités syndicales, de l'appartenance ou de la non-appartenance, vraie ou supposée, à une ethnie, une 
nation, une race ou une religion déterminée des membres ou de certains membres de ces personnes morales. » 
2155  Articles 16-10 et 16-11 du code civil. 
2156  Article 226-26 du code pénal : « Le fait de détourner de leurs finalités médicales ou de recherche 
scientifique les informations recueillies sur une personne au moyen de l'examen de ses caractéristiques 
génétiques est puni d'un an d'emprisonnement et de 15000 euros d'amende. » 
2157  Conseil d’État, Les Lois de bioéthique : cinq ans après, Étude adoptée par l’Assemblée générale du 
Conseil d’État, le 25 nov. 1999, op. cit. note 1210. 
2158  Avis et recommandations sur Génétique et médecine : de la prédiction à la prévention, rapport no 46, 
30 oct. 1995. 
2159  Assemblée nationale, Mission d’information commune préparatoire au projet de loi de révision des 
« lois bioéthiques » de juil. 1994 : Réviser les lois bioéthiques : quel encadrement pour une recherche et des 
pratiques médicales maîtrisées ? t. I. 
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celle fondée sur la race2160, et il prend d’emblée position pour la consécration législative d’un 
principe de non-discrimination à raison du patrimoine génétique. Bien que le rapport constate 
d’une part l’inutilité actuelle des tests prédictifs non-fiables pour les compagnies d’assurance, et 
d’autre part la faible plausibilité de l’utilisation des tests génétiques par des employeurs, il n’en 
aboutit pas moins à la « nécessité de légiférer »2161 et conclut : « Même si ce principe ne sera 
invoqué que dans quelques cas rares, l’introduire dans notre droit interne permet de marquer 
nettement la limite de ce qui est ou non acceptable. »2162 De fait, cette rareté s’est depuis lors 
avérée : le rapport annuel pour 2006 de la Haute Autorité de lutte contre les discriminations et 
pour l’égalité (HALDE) mentionnait un seul cas de réclamation  sur environ quatre mille, pour 
l’année civile 20062163 relatif à une discrimination à raison du patrimoine génétique et ne 
relevait aucun traitement de pareil cas par les institutions semblables nord-américaine et 
européenne2164. 
 
Selon l’étude menée par la société européenne de génétique humaine2165, peu de pays européens 
à la date du 1er janvier 2003 avaient adopté des législations spécifiques antidiscriminatoires à 
raison du patrimoine génétique, excepté l’Estonie, la Suède ou la France. D’autres législations 
sur l’interdiction ou la limitation de l’utilisation des informations issues de tests génétiques ont 
en revanche été instaurées indépendamment ou concomitamment avec l’adoption de moratoires 
par les organisations d’assurance relatifs à l’usage de certaines informations génétiques. 
 
Aux États-Unis, et en l’absence, jusqu’en 2007, d’une loi fédérale2166, de nombreux États ont 
                                                 
2160  Ibid. p. 224 : « Le refus de toute discrimination repose sur l’idée fondamentale que les hommes sont 
tous égaux en dignité et en droits. On a pu mesurer dans le passé les conséquences désastreuses d’une théorie 
raciste de l’humanité, fondée sur des présupposés faussement scientifiques. La question de la discrimination 
selon le patrimoine génétique ne serait pas radicalement différente de celle basée sur la race. Elle apparaît 
cependant encore plus grosse de catastrophes, puisque s’appuyant sur un fondement scientifique, apparemment 
plus convaincant. De cette pseudo-objectivité pourrait émerger une théorie sociale et politique fondée sur la 
discrimination et la classification sociale des individus en fonction de leur patrimoine génétique et de leurs 
supposés qualités intrinsèques. » 
2161  Ibid. p. 242. 
2162  Ibid. p. 246, « Il semble […] utile à votre Rapporteur de consacrer dans la loi ce principe de non-
discrimination, qui apparaît, d’ailleurs, dans les textes internationaux. » 
2163  Rapport annuel 2006 de la HALDE, voir p. 10, le graphique. Le cas unique de réclamation relatif à la 
discrimination en raison des caractéristiques génétiques représente 0,02 % des réclamations dont le total s’élève 
à 4058 ; c’est le motif « origines » qui engendre le plus de réclamations (35,04 %), suivi du motif santé, 
handicap (18,63 %). http://www.halde.fr/rapport-annuel/2006/ 
2164  Ibid. annexe 4, p. 188 et 189. 
2165  European Society of Human Genetics (ESGH) Genetic information and testing in insurance and 
employment: technical, social and ethical issues, Beatrice Godard, European Journal of Human Genetics, (2003) 
11, Suppl 2, S123–S142 & 2003, Nature Publishing Group 1018-4813/03 www.nature.com/ejhg  
2166  Un projet de loi a été voté au Sénat en 2003 en ce sens mais n’a pas été adopté ; un autre intitulé The 
genetic Information Nondiscrimination Act a été voté au Sénat le 17 fév. 2005 mais en juil. 2005, des doutes 
 - 557 - 
  
adopté une législation antidiscriminatoire prohibant la discrimination pour motif génétique dans 
le domaine de l’assurance et de l’emploi2167. Le système d’assurance sociale est en effet dans ce 
pays lié en grande partie à l’emploi2168 ; on a pu craindre des dérives importantes relatives à la 
communication à l’employeur d’informations génétiques qui serait ensuite détournées tant par 
l’employeur que par la compagnie d’assurance. Cependant, des études menées sur le terrain 
n’ont pas relevé2169  loin s’en faut  la fréquence des pratiques en rapport avec les peurs 
exprimées2170. 
 
c) Un motif médiat 
 
Tant les textes qui prohibent et répriment les discriminations, comme en droit français, en raison 
du patrimoine génétique, que ceux qui interdisent l’utilisation non-médicale d’informations 
                                                                                                                                                        
étaient émis quant à son vote par la Chambre des représentants. Voir M. A. Rothstein, « Genetic exceptionnalism 
Legislative pragmatism », Hasting Center Report, juil.-août 2005, vol. 35, no 4, p. 27-33. L’adoption le 25 avr. 
2007 du Genetic Information Non-discrimination Act (GINA) à la Chambre des représentants et transmise au 
Sénat a cependant conduit à une adoption définitive. Voir Genetic Information Nondiscrimination Act passes 
House, http://www.dnapolicy.org/news.release.php?action=detail&pressrelease_id=75. The genetic Information 
Nondiscrimination Act a été adopté le 24 avril 2008 au Sénat et contresigné par le Président Bush le 21 mai 
2008. Voir http://www.genome.gov/24519851 
2167  Voir M. A. Rothstein, « Genetic exceptionnalism Legislative pragmatism », p. 27 : « Nearly every state 
has enacted legislation prohibiting genetic discrimination in health insurance ; two third of the states have 
enacted dealing with genetic discrimination in employment, and other state laws have been enacted dealing with 
genetic discrimination in life insurance, genetic privacy and genetic testing. » 
2168  Voir A. Otchet, « Forsaking genetic secrets », The Courrier of Unesco, March 2001 : « Unlike the 
universal healthcare systems of Canada or France, most people in the US rely on their jobs for access to health 
insurance. Either employers negotiate competitive deals with the major insurance companies or they actually pay 
for their workers’medical services […]. » 
2169  Ibid. : « Yet some studies suggest that fear of genetic discrimination overshadows the actual number of 
cases documented. A major survey of health insurance regulators, company representatives, agent and genetic 
counsellors from seven states was published at the end of 1999 to compare counsellors from seven states was 
published at the end of 1999 to compare the impact of genetic privacy legislation. According to one of the 
authors, Mark Hall, a professor at wake Forest University School of Medecine, “we didn’t find a single well 
documented case of discrimination.” (nous soulignons) On the contrary, he reported that a person with a serious 
but asymptomatic genetic condition faces little or no difficulty in obtaining health insurance. The reason, Hall 
says, is that insurance companies assume people will change jobs and therefore policies every two to five 
years(…). ». Voir aussi M. A. Hall, S. Rich, « Laws restricting Health Insurers’Use of Genetic Information: 
Impact on Genetic Discrimination », American Journal of Human Genetics, 66 : p. 293-307, 2000. Voir aussi D. 
Werz, « Genetic Discrimination: does it exist? », communication à la Conférence internationale sur 
l’échantillonnage d’ADN, Montréal, 6-8 sept. 2002. L’étude menée par l’auteur s’est fondée sur des 
questionnaires adressés à des médecins généralistes et des généticiens aux États-Unis et ailleurs, leur demandant 
si leurs patients s’étaient vus refuser un emploi ou une assurance en raison de leur statut de porteur de maladie 
génétique ou de leur prédisposition génétique en l’absence de symptômes. Des questionnaires furent également 
adressés à des patients. Les résultats indiquent que « comparativement au volume de patients, le nombre de refus 
est minime ». « Une certaine discrimination existe sur la base du génotype, mais ne peut être vue comme une 
principale cause d'iniquité en matière d’assurance ou d’emploi. » 
2170  Voir M. A. Hall, S. Rich, « Genetic Privacy laws and Patients’Fear of Discrimination by Health 
Insurers: The view from Genetic Counselors », Journal of law, Medecine and Ethics, 28 (2000), p. 245-257 et 
p. 254 ; les auteurs soulignent cependant que les lois en questions ne dissuadent pas les personnes de leurs peurs 
relatives à l’utilisation des informations génétiques car les conseillers génétiques eux-mêmes ne sont pas 
persuadés qu’elles aient un effet protecteur ; les peurs sont bien ancrées tandis que les lois en question, si tant est 
qu’elles protègent vraiment, sont peu connues. 
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génétiques, sont fondés sur l’exceptionnalisme génétique et sur la peur de l’utilisation de 
l’information génétique ; cette dernière est alors envisagée globalement comme révélatrice de 
l’état de santé et de l’identité d’une personne, mais elle ne peut constituer une base à la 
discrimination injuste qu’en passant par l’intermédiaire de motifs de discrimination déjà 
prohibés. 
S’il demeure des risques de discriminations, ils sont moins reliés au caractère génétique de 
l’information utilisée pour discriminer qu’à une application déterministe d’une information 
prédictive. 
Dans le domaine de l’assurance en effet, il est facile de voir que ce n’est pas l’utilisation d’une 
information génétique en soi qui pose question mais plus généralement l’évaluation du risque de 
santé par l’assureur, pour laquelle il existe déjà une infraction de discrimination et à propos de 
laquelle, nous le verrons, des mesures heureuses tendant à promouvoir l’accès à l’assurance des 
personnes présentant un risque aggravé de santé sont mises en place. 
À cet égard, il convient d’effectuer deux rappels, en fait et en droit, relatifs à l’utilisation par les 
assureurs des tests génétiques comme d’autres informations médicales. 
Les assureurs, dans un système concurrentiel, tel qu’il est mis en place en Europe par exemple, 
ne prétendent pas connaître la totalité de l’information médicale relative à une personne qui 
demande à s’assurer mais uniquement l’information pertinente, précise et fiable, pour le calcul 
de son risque2171. Pour ce calcul, les assureurs ont la possibilité de distinguer entre les personnes 
en les soumettant à des questionnaires médicaux dans le cadre de la souscription de certains 
contrats (prêts à long terme, assurance vie). Il ne s’agit pas alors de discrimination. La loi 
française prévoit par exemple en ce cas une exception à l’infraction pénale de 
discrimination2172. Or, ces questionnaires, qui tendent à connaître l’histoire familiale, le ratio  
taille-poids, etc., pour calculer en fonction de tables d’espérance de vie la qualification et le 
montant du risque du candidat à l’assurance, sont davantage révélateurs et pertinents que les 
résultats, toujours sujets à caution et à interprétations de tests génétiques (si on met à part les 
rares cas de maladies monogéniques). L’assureur cherchera donc plutôt à traiter une information 
qui aura prouvé sa fiabilité et ne sera pas sujette à interprétation2173, car mieux le risque est 
                                                 
2171  Voir S. Corone et C. Perrine, « Dépistage génétique : vers l’hallali de l’aléa ? », L’Argus de 
l’assurance, no 6860-6861, 12 déc. 2003, p. 44-46. 
2172  L’article 225-3 du code pénal prévoit que les dispositions qui répriment la discrimination ne sont pas 
applicables (notamment) « 1º Aux discriminations fondées sur l'état de santé, lorsqu'elles consistent en des 
opérations ayant pour objet la prévention et la couverture du risque décès, des risques portant atteinte à l'intégrité 
physique de la personne ou des risques d'incapacité de travail ou d'invalidité […]. » 
2173  Voir S. Corone et C. Perrine, « Dépistage génétique : vers l’hallali de l’aléa ? », art. cité note 2171, 
p. 45 : « D’une manière pragmatique, l’assureur a intérêt a traiter des informations précises, fiables et en petites 
quantité. Or, les analyses de données génétiques coûtent cher. En effet, elles comportent de nombreuses variables 
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cerné, plus il est assurable2174. Une démarche adoptée par exemple au Royaume-Uni consiste, 
plutôt que d’interdire l’utilisation des informations issues de ces tests, à les accréditer et à 
n’accepter que des tests dont la pertinence aura été jugée par une commission indépendante, et 
cela seulement au-delà d’un certain montant de capital2175. Les tests doivent présenter une 
pertinence pour l’assureur par leur sécurité dans le calcul du risque. Cette démarche est celle 
recommandée par la Société européenne de génétique humaine2176. 
 
En droit, le contrat d’assurance est le vecteur de transmission du risque de l’assuré à l’assureur. 
Il repose sur deux piliers essentiels, la présence d’un aléa et, classiquement en droit des contrats, 
la bonne foi. Si l’assuré ne fait pas connaître à l’assureur un risque survenu, il manque à son 
                                                                                                                                                        
qu’il faut interpréter, ce qui rend en pratique l’information génétique sinon inutilisable du moins difficilement 
exploitable. D’autre part, la fiabilité prouvée des tests à l’heure actuelle expose l’assureur à une marge d’erreur 
très importante […]. » Voir aussi F. Ewald, « Génétique et assurance », art. cité note 2135, p. 551 : « En 
principe, l’information génétique ne peut être utilisable par l’assurance que si elle est fiable stabilisée, si elle fait 
partie des données acquises de la science. » L’auteur explique que l’assureur doit posséder cette fiabilité 
d’information parce qu’il doit calculer le plus exactement le prix du risque ; s’il se trompe trop souvent, ses 
engagements à long terme risquent d’être menacés.  
 Voir également M.-A. Hermitte, « L’utilisation des tests génétiques par les assureurs », 
Médecine/Sciences, no 11, vol. 16, nov. 2000, p. 1232-1235 et p. 1234 : « Mais la plupart des tests, dans l’avenir, 
concerneront des maladies polygéniques et multifactorelles, pour lesquelles la présence du gène n’indique 
qu’une augmentation du risque par rapport à la population générale, et l’influence de l’environnement et des 
comportements peut être considérable. Du coup l’interprétation de la présence du gène est difficile. » 
2174  F. Ewald, « Génétique et assurance », art. cité note 2135, p. 547 : « On entend quelquefois dire que 
mieux le risque serait connu, moins il serait assuré. C’est tout à fait inexact. Ou, plus exactement, la proposition 
confond entre risque et sinistre : la connaissance d’un risque, ce n’est pas la certitude de sa réalisation, mais la 
mesure de sa probabilité. Et cela rend le risque assurable. Tout autre chose est la connaissance de plus en plus 
précise que le risque est déjà là ou qu’il est imminent. » 
2175  C’est un accord entre le gouvernement britannique et l’association des assureurs britanniques qui met 
en œuvre cette solution : adopté en 2005 et dénommé le « Concordat », il indique que les assureurs ont le droit 
d’avoir accès aux résultats des tests prédictifs dès lors qu’ils sont « relevant » et reconnus comme tels par le 
Genetics and Insurance Committee (GAIC). Dans le même temps, un moratoire a été adopté par les assureurs 
britanniques, jusqu’en 2011, sur l’utilisation des tests prédictifs. Les tests génétiques non prédictifs peuvent 
seulement être utilisés pour des montants de capital assuré élevés ; (500 000 livres pour l’assurance vie, 
300 000 livres pour d’autres types d’assurance). Seul le test prédictif de la maladie de Huntington avait été 
approuvé en 2006 par la Commission, mais le projet de faire approuver les tests relatifs aux gènes BRCA 1 et 
BRCA 2 était dévoilé à la même date. Voir H. Wallace (Genewatch UK), Genetic testing, insurance and 
employement, publié sur le site Bionews, 20 fév. 2006. Des voix au Royaume-Uni se font cependant entendre en 
faveur de l’adoption d’une législation antidiscriminatoire qui prendrait effet à la fin du moratoire ; voir 
notamment More calls to introduce UK genetic discrimination laws, qui fait état de l’appel du prix Nobel, J. 
Sulston, en ce sens, publié sur Bionews, le 16 fév. 2006. http://www.bionews.org.uk/new.lasso?storyid=2919. 
 
2176 « Genetic information and testing in insurance and employment: technical, social and ethical issues, 
Recommendations of the European Society of Human Genetics », European Journal of Human Genetics (2003), 
11, Suppl 2, S 11-S-12. Nature Publishing Group, 2003. « They must be a detailed and transparent process by 
wich the relevant evidence is assessed and translated into actuarial risks before genetic information is 
incorporated into insurance decisions. To develop a practice fair to both insured and insurer requires: 
 a)That any use of genetic information to predict risk of disease or death in insurance must be able to 
withstand independent scientific scrutiny. 
 b)Agreement between insurance and health-care professionals on the best means for determining the 
extent of increased genetic risk of late-onset disease, so that there is demonstrable evidence of validity and 
consistency in the use of genetic information in underwriting. » 
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obligation contractuelle ; il existe alors une dissymétrie d’information et le contrat devient 
annulable. Or si la loi admet que les assurés peuvent cacher à l’assureur le résultat de tests 
génétiques, si elle leur accorde « un droit au mensonge », alors se révèle un risque dit 
« d’antisélection » qui aboutit au fait qu’un produit d’assurance attire de façon disproportionnée 
les « mauvais risques » et contraint, face à la survenue de davantage de sinistres que prévu, 
l’assureur à augmenter ses primes2177. Quant à l’aléa qui rend le risque assurable, il impose que 
le risque ne soit pas déjà survenu ; or, il peut consister dans l’absence de certitude sur la date de 
survenue du risque2178. 
On voit donc que la connaissance des informations issues de tests génétiques est compatible 
avec le système d’assurance de personne, qu’elle n’implique pas de façon nécessaire la 
discrimination injuste ni l’exclusion mais qu’elle ne présente pas pour le moment une 
pertinence telle qu’elle puisse être utilisée par les assureurs. 
On ne voit pas bien ici le fondement discriminatoire de l’utilisation par les assureurs d’une 
information issue d’un test génétique alors qu’on admet l’utilisation non-discriminatoire de 
toute autre information de santé. 
Le Conseil d’État a adopté, dès 19992179, une position à contre-courant de la panique morale qui 
s’est emparée des institutions et cercles éthiques dans les années 1990. Il ose soulever 
l’argument du peu de pertinence de l’instauration d’un principe de non-discrimination à raison 
du patrimoine génétique en indiquant que les informations génétiques susceptibles d’être 
utilisées par les assureurs ne présentaient pas de différence de nature mais une différence de 
degré d’avec les informations de santé2180. Il exprime ainsi, en creux, l’idée suivant laquelle une 
                                                 
2177  Voir sur cette notion M.-A. Hermitte, « L’utilisation des tests génétiques par les assureurs », art. cité 
note 2173 : « Si les souscripteurs étaient protégés par un droit au mensonge, ils pourraient déduire de cette 
connaissance non partagée par l’assureur des stratégies de souscription qui seraient évidemment réservées aux 
profils médiocres ou mauvais. Le problème change alors de dimension et le risque “d’antisélection” relevé par 
les assureurs mérite d’être examiné. L’antisélection ou sélection adverse, se produit lorsque les règles définissant 
les conditions de souscription d’un type déterminé de contrat conduisent attirer une proportion anormale de 
“mauvais risques” alors que le prix est calculé pour un risque moyen. Les sinistres se multiplient, il faut 
augmenter les primes, ce qui conduit au désengagement croissant des “bons risques”. » 
2178  S. Corone et C. Perrine, « Dépistage génétique : vers l’hallali de l’aléa ? », art. cité note 2171. Un 
événement est aléatoire lorsqu’il est incertain ; pour les auteurs, l’aléa peut porter sur la date de survenue de la 
maladie. En conséquence, dans le cadre d’une maladie multifactorielle, l’aléa est toujours présent car l’apparition 
de la maladie n’est pas inéluctable ; mais même, selon les auteurs, une maladie monogénique dont on ne connaît 
pas la date d’apparition pourrait comporter un aléa assurable. 
2179  Conseil d’État, Les Lois de bioéthique cinq ans après, op. cit.  note 1210, p. 73 et s. 
2180  Ibid., le Conseil d’État argumente l’absence de pertinence de l’instauration d’une infraction de non-
discrimination à partir d’un raisonnement éthique puis économique. C’est sur le plan éthique qu’il soulève cette 
idée d’une différence de degré et non de nature ; s’il adopte tout de même une conception exceptionnaliste de la 
génétique, notamment sur les informations génétiques lorsqu’elles sont prédictives, il indique : « Le verdict posé 
en 1995 par le CCNE est clair et traduit un souci général, celui d’éviter que prospèrent des formes nouvelles de 
sélection naturelle en fonction de critères génétiques qui véhiculent une image réductionniste de l’homme. Il 
convient toutefois, à ce stade, de se demander si l’utilisation des résultats d’examens génétiques par les assureurs 
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discrimination injuste qui utiliserait des informations génétiques aurait pu être réprimée par le 
principe de non-discrimination à raison de l’état de santé. 
 
Si on raisonne au-delà du seul domaine de l’assurance, on ne voit pas, sur le plan matériel, 
comment se distingue la discrimination à raison des caractéristiques génétiques de la 
discrimination à raison de l’état de santé, ou de la discrimination raciale. L’utilisation, 
aboutissant à des distinctions injustes des informations génétiques dans le cadre de l’emploi, de 
l’assurance ou de la fourniture d’autres droits, biens et services, cherchera toujours soit à 
caractériser un état pathologique acquis ou futur (même dans le cas où on chercherait à exclure 
une personne dont on prédirait un comportement à l’aide de ses caractéristiques génétiques), 
soit à caractériser l’appartenance réelle ou supposée à un groupe de type racial ou ethnique2181. 
 
Dans le domaine de l’emploi par exemple, les préconisations ou les interdictions effectivement 
mises en place relatives à l'utilisation, non-discriminatoire, de l’information génétique, qu’elle 
soit recueillie à l’embauche ou qu’elle soit utilisée aux fins d’une surveillance lors de 
l'exécution du travail, semblent avoir tout autant alimenté les fantasmes discriminatoires2182, 
mais moins  en Europe tout au moins  suscité les propositions concrètes. Les potentielles 
discriminations, quoiqu’ayant fait l’objet de développements doctrinaux, paraissent cependant 
moins tangibles2183 que les éventuelles utilisations discriminatoires en matière d’assurance ; les 
                                                                                                                                                        
représente le franchissement d’une étape ou bien une simple différence de degré, et non de nature, avec ce qui est 
déjà licite. » 
2181  Voir Jean-Paul Lévy, « Expériences croisées de la pratique du droit de la discrimination », in « État des 
lieux de la discrimination », colloque, op. cit. note 2147, p. 18 : « Une analyse thématique des motifs de 
discrimination distingue quatre grandes catégories de motif dans la législation pénale française : la première 
ethnie, une race, une religion ou une nationalité. La deuxième celle de l’apparence physique et du patronyme, du 
sexe, de la situation de famille ou de l’orientation sexuelle, la troisième l’état de santé, le handicap et les 
caractéristiques génétiques. La quatrième les opinions politiques et les activités syndicales. » 
 On voit que l’auteur range naturellement le motif génétique avec l’état de santé et le handicap, mais on 
aurait pu également concevoir qu’il le range dans la première catégorie. 
2182  On met là encore à part le cas des États-Unis, ou, plus généralement des pays où emploi et souscription 
d’une assurance santé sont liés. Voir sur ces fantasmes l’article de C. Lafort, « Un décret qui fait froid dans le 
dos », L’Humanité du 23 déc. 2003. L’article rapporte des propos entachés d’erreur indiquant que l’interdit 
d’utilisation des informations génétiques « s’arrête aux portes des entreprises ». Or, en France l’article 225-3 du 
code pénal qui définit comme discriminatoire le fait de prendre en compte des tests génétiques prédictifs 
s’applique également aux risques d’incapacité de travail. Alors que l’article fait état d’une opposition à un décret 
prévoyant une sélection des employés exposés à certains produits, selon toutes sortes d’informations prédictives 
(sur des éléments d’ordre génétique, comportemental, ou historique), l’article se focalise sur le risque de 
« sélection génétique ». 
2183  Voir Recommendations of the European Society of Human genetics, op. cit. note 2176 : « There is 
currently very little use of genetic information in relation to employment, but the situation should be kept under 
review. » La société savante propose, comme en matière d’assurance, l’accréditation par une autorité 
indépendante des tests qui pourraient être employés dans le cadre de l’emploi mais rappelle que les décisions 
relatives à l’emploi doivent être fondées sur l’aptitude individuelle actuelle de l’employé. 
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mêmes questions sont posées cependant quant à l’acceptabilité de l’information génétique 
prédictive2184, à tort distinguée de l’information prédictive de santé en général2185. 
 
Finalement, comme on l’a énoncé supra, c’est plutôt le caractère déterministe de l’interprétation 
d’une information génétique qui donne lieu à la caractérisation morale de la discrimination 
injuste. Mais cette interprétation déterministe peut également être énoncée à partir d’autres 
informations biologiques (protéomiques, groupes sanguins) ou techniques (neuroimagerie). À 
ce titre, on pourrait en lieu et place d’un principe de non-discrimination à raison des 
caractéristiques génétiques, consacrer un principe complétant le principe de non-discrimination 
à raison de l’état de santé non-advenu et déduit ou supposé d’informations à caractère 
scientifique. 
On éviterait alors un des effets pervers de la consécration spécifique d’un principe de non-
discrimination génétique, celui dénommé en anglais underinclusivness et que l’on peut traduire 
imparfaitement par « sous-englobement ». 
 
§3 Les effets juridiques pervers de la discrimination pour motif génétique 
 
Comme nous l’avons évoqué en commentant la disposition législative française sur 
l’information génétique familiale, les législations qui peuvent s’inspirer de la Déclaration 
universelle sur le génome humain, dites genetic specific, et parmi elles les législations 
                                                                                                                                                        
 Voir cependant le récent rapport du Bureau international du Travail, mai 2007, 
http://www.ilo.org/global/About_the_ILO/Media_and_public_information/Press_releases/lang--
fr/WCMS_082597 
2184  S. Douay, « Tests génétiques en entreprise. Une irruption à contre-courant de la législation sociale », 
Revue internationale de droit économique, 2003, p. 233-272. L’auteur, qui a également écrit une thèse sur le 
sujet, part du principe que les tests génétiques fourniront le moyen aux employeurs de sélectionner et d’exclure 
les plus faibles de l’emploi. Plus généralement, l'auteur adopte une posture résolument exceptionnaliste ; la 
génétique sera susceptible d’affiner les risques et donc de modifier différemment leur répartition sociale, tant 
dans le domaine de l’assurance (sociale ou privée) que dans le domaine de l’emploi. (voir p. 240). Dès lors, si S. 
Douay relève l’absence de pertinence scientifique (p. 245 et s.) des tests prédictifs y compris sur l’état de santé 
future d’un salarié exposé à des produits dangereux, elle en conclut tout de même à l’insuffisance de protection 
de la législation française et de la jurisprudence de la CEDH et de la CJCE en la matière, tandis qu’elle insiste 
sur les « risques de dérive » amenant la sélection des individus y compris sur leur comportement supputé d’un 
test génétique (p. 255). 
2185  Voir à ce sujet A. Cambon-Thomsen, « Tests génétiques et travail », L'Observatoire de la génétique, 
no 15, janv.-fév. 2004 « Tests génétiques et travail », 
http://www.ircm.qc.ca/bioethique/obsgenetique/zoom/zoom_04/z_no15_04/z_no15_04_01.html 
L’article commente l’avis du Groupe européen d’éthique no 18, (Avis sur les aspects éthique des tests génétiques 
dans le cadre du travail, 28 juil. 2003). Bien qu’elle constate que la définition du test génétique est large au sein 
de l’avis et regroupe toute information obtenue quel que soit le support biologique utilisé, A. Cambon-Thomsen 
dénonce la vision exceptionnaliste qui émane de l’avis et écrit même des propositions de substitutions à celles du 
GEE par lesquelles elle étend les préconisations du groupe à toute information qui présente des « risques de 
dérives discriminatoires ». 
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antidiscriminatoires, peuvent conduire à sous-englober, à sous-régir et, par conséquence, à 
traiter injustement des situations tout aussi sensibles, qui ne recourent pas à l’analyse 
génétique. Le législateur pourra finalement être conduit à élaborer des textes ré-englobant 
situations génétiques et non-génétiques, comme en matière d’assurance des risques aggravés 
de santé (a). 
Le rôle inspirateur avéré de l’article 6 de la DUGH aura été davantage celui d’un élément de 
justification du parti pris exceptionnaliste de la règle française de non-discrimination. Il est 
permis de se demander si cette dernière n’est pas finalement contraire au principe d’égalité 
(b). 
 
a) Les législations spécifiques à la génétique et le phénomène de sous-englobement 
 
Le débat sur l’underinclusiveness des législations genetic specific, à notre connaissance, n’a 
mobilisé que les auteurs outre-Atlantique. Il est cependant important de le retracer 
brièvement, car il peut concerner l’ensemble des systèmes législatifs. Ayant qualifié 
d’exceptionnalisme génétique l’idée qu’il convient de traiter des informations génétiques 
différemment des informations de santé, certains auteurs l’ont étendue  à raison croyons-
nous  à l’idée qu’il convient de réserver aux pratiques utilisant la génétique un traitement 
juridique particulier. En découlent des règles organisant le consentement spécifique à 
l’analyse génétique, la confidentialité, l’utilisation non-discriminatoire ou l’interdiction 
d’utilisation. L’idée, on l’a vu, est ici de protéger davantage les personnes contre des dangers 
supputés comme plus graves que d’autres. 
Pourtant les situations des personnes subissant des tests biologiques mais non génétiques 
atteintes de maladies acquises ne sont pas régies par ces dispositions. Il existe donc un 
phénomène de sous-englobement qui pourrait être justifié s’il ne créait pas de disparités de 
fait, voire n'exacerbait pas des inégalités déjà en place. 
Sonia M. Sutter2186 imagine la situation de deux femmes exposées au risque aggravé d’un 
                                                 
2186  S. M. Sutter, « The Allure and Peril of Genetics Exceptionalism: Do we need special genetics 
Legislation? », Washington University Law Quarterly, vol. 79, no 3, forthcoming 2001.disponible sur le site: 
http://papers.sssrn.com/abstract=276875 
 P. 53-54 : « Imagine that two women face an increased risk for breast cancer. The first woman, Jeannie, 
has a positive test for BRCA1, a gene associated with an increased risk of breast and other cancers. This test 
result puts her at anywhere from a 35 % to 87 % lifetime risk of breast cancer. The second woman, Eve, faces a 
significant risk of cancer, not based on a genetic test or family history, but on other factors or tests that suggest 
she has a high predisposition. For example, she may have faced significant exposure to asbestos. Assume that 
Eve and Jeannie live in a state with genetics legislation that prohibits insurance and employment discrimination 
and that protects the privacy of genetic information. Assume further that they are seeking coverage through 
individual insurance plans. Although their risks depend on both genetic and environmental factors, Eve and 
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cancer du sein, l’une porteuse d’un des gènes de prédisposition, l’autre exposée par la 
fréquentation d’un environnement défavorable. Si toutes deux vivent dans un État des États-
Unis ayant adopté une législation prohibant l’utilisation des tests génétiques, l’une pourra 
contracter une assurance (celle qui aura passé un test génétique) tandis que l’autre (celle qui 
aura été exposée non-génétiquement) pourra être exclue de l’assurance ou se voir réclamer 
une surprime. 
Mais l’auteur va plus loin ; selon son raisonnement, aux États-Unis, seules certaines 
catégories aisées de la population ont accès aux tests génétiques, si bien que ces lois 
antidiscriminatoires protègent les plus aisés, au détriment des plus pauvres, lesquels pourtant 
connaissent les plus grandes expositions à des facteurs environnementaux défavorables2187. 
 
Mark A. Rothstein2188 souligne quant à lui l’inefficacité des lois genetic specific pour des 
raisons cette fois à la fois d’underinclusiveness mais aussi d’overinclusiveness. Il indique en 
effet qu’il est très complexe, au sein d’un dossier médical, de distinguer les informations 
génétiques des informations non-génétiques. Les informations génétiques peuvent donc être 
définies largement (comme toute information issue de l’histoire familiale par exemple)2189 ou 
au contraire très restrictivement. Dans les deux cas, le critère législatif  à moins qu’il ne 
définisse très précisément l’information génétique  est brouillé, injuste et inefficace. Selon 
l’auteur, les législations « génériques » sont bien plus efficaces, mais elles sont bien plus 
difficiles à élaborer et à mettre en vigueur car elles impliquent un débat plus large que celui 
reposant sur des idées reçues ou une perception erronée et majoritaire, comme c’est le cas de 
                                                                                                                                                        
Jeannie will be treated very differently by genetics legislation. Legislation prohibiting insurance discrimination 
based on genetic information would cover Jeannie’s risk, even under the narrowest definition of genetic 
information; but it would not cover Eve’s. Eve might be denied insurance, but more likely, she would pay higher 
premiums to reflect her increased risk. But Jeannie’s premiums would not be raised to reflect her risk because, 
like others with genetic risks, everyone in the insurance pool would subsidize the genetic risks. In other words, 
Eve would “cover” herknown increased risk, even as she helps subsidize Jeannie’s. This result is unjust because 
some known risks are subsidized and others aren’t. Moreover, there is no coherent reason for that difference, 
except that one risk is “genetic” and the other is not. » 
2187  Ibid., p. 58-59 : « More troubling, and less immediately obvious, is that the unintended inequities of 
genetics legislation exacerbate social inequities. Although genetic risks transcend socio-economic class, non-
genetic risks frequently do not. » 
2188  Voir M. A. Rothstein, « Genetic exceptionnalism Legislative pragmatism », art. cité note 2166. 
2189  Ibid. p. 29 : « Many legislative and policy meetings have agonized over the definition. The narrow 
issue is sometimes cast as whether “genetic” should include only the results of DNA-based test, or also tests for 
RNA, proteins, or other-gene products. The real issue, however, is whether the definition should include family 
history […]; definitions that fail to include genetic information derived from family histories are too narrow […]. 
On the other hand, definitions of genetic that include information derived from family histories are usually 
considered too broad. […] If family health history information were deemed genetic information, then much 
“traditional” medical underwriting by insurers would become illegal. » 
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la perception génétique dans son ensemble2190. 
Un autre auteur souligne quant à lui que les lois antidiscriminatoires pour motif génétique, 
dans la mesure où elles ne concernent que les utilisations de tests prédictifs, créent une 
inégalité envers les personnes qui présentent déjà des symptômes de leur maladie 
génétique2191. 
 
Une illustration intéressante de l’inefficacité de la législation qui interdit l’utilisation, en France, 
des informations génétiques par les assureurs, est celle de l’adoption par le législateur d’une 
mesure promouvant la possibilité d’accéder à l’assurance pour les personnes présentant un 
risque aggravé de santé. La convention AERAS2192 a été signée en France le 6 juillet 2006 entre 
des associations représentatives des sociétés d’assurance, les associations de patients et l’État et 
ses principales dispositions ont été consignées par la loi du du 31 janvier 20072193. Elle ne 
concerne bien évidemment pas seulement les patients atteints de maladie génétique, mais les 
personnes présentant une maladie ancienne ou en cours ou un handicap. Elle permet  tous états 
de santé confondus  l’accès à l’assurance et à l’acquisition de certains biens qu’elle 
conditionne. C’est une mesure cherchant, sinon à restaurer l’égalité, du moins à y tendre. On 
imagine mal qu’on ait promu cette convention seulement pour des patients atteints de maladie 
génétique. L’inégalité de traitement d’avec les autres patients aurait été criante, même aux yeux 
                                                 
2190  Ibid., p. 27 : « I argue that genetic exceptionnalisme represents poor public policy. Because more 
desirable and far-reaching “generic” laws are often politically infeasible, legislators may still reasonably decide 
that it is better to enact a genetic-specific law than nothing. But there is only limited conditions in which that 
decision in reasonable. » 
2191  Voir G. Wolbring, « The animal Farm Philosophy of Genetic discrimination », Rev der Gen, H 
21/2001, p. 165-184. Le propos de l’auteur est de démontrer que les lois antidiscriminatoires pour motif 
génétique n’entraînent pas de meilleur protection pour les personnes en état de handicap, mais qu’au contraire 
elles conduisent à des inégalités notamment, selon les vues de l’auteur, entre personnes nées et non-nées, mais 
aussi entre personnes symptomatiques souffrant d’une maladie génétique et non-symptomatiques. 
2192  La Convention AERAS (s'assurer et emprunter avec un risque aggravé de santé) a été signée entre 
l’État, des associations de patients et des organisations professionnelles bancaires et d’assurance le 6 juil. 2006. 
Ses principales dispositions ont été reprises par une loi n° 2007-131 du 31 janvier 2007 relative à l’accès au 
crédit des personnes présentant un risque aggravé de santé. Dans ses grandes lignes, la Convention a pour objet 
principal l’accès à l’assurance de personnes présentant un risque aggravé de santé dans le cadre d’obtention de 
prêt à la consommation et de prêt immobilier, dans des limites d’âge, de durée du prêt et de montant. Des 
obligations strictes de confidentialité pèsent sur les organismes bancaires qui doivent transmettre les 
informations médicales sous pli scellé. Les médecins conseils des assureurs pourront seuls y avoir accès pour 
déterminer le risque et l’assurabilité. Le contenu des questionnaires médicaux est également précisé ; aucune 
question relative à la vie privée ne peut être posée et seuls des tests de dépistages virologiques peuvent être 
demandés. Les refus de prêt devront être motivés par écrit. Un mécanisme de mutualisation des risques pour la 
prise en charge des surcoûts des primes des personnes qui ont des revenus modestes est mis en place et une 
commission de suivi et une commission de médiation. Voir José Coelho, « La nouvelle convention relative à 
l'accès à l'assurance et à l'emprunt par les personnes présentant un risque aggravé de santé », Petites Affiches, 
no 225, 10 nov. 2006, p. 6 et s. Voir Libération en date du 27 juin 2006, S. Cabut, « Les maladies graves 
n’empêchent plus le crédit ». Voir aussi le site officiel de la convention http://www.aeras-infos.fr/ 
2193  Loi du 31 janv. 2007 relative à l’accès au crédit des personnes présentant un risque aggravé de santé, 
JO du 1er fév. 2007 ; les dispositions de la loi viennent s’insérer dans le code de santé publique. 
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des partisans de l’exceptionnalisme génétique. Deux constats doivent être ici effectués : d’une 
part, les tendances inégalitaires des législations spécifiques apparaissant en négatif au vu des 
mesures qui promeuvent l’égalité et réintroduisent l’ensemble des risques de santé dans leur 
champ d’application ; d’autre part, on vérifie ici le peu d’effectivité de la loi, pour raison 
d’overinclusiveness, qui interdit spécifiquement aux assureurs de prendre en compte le résultat 
de tests génétiques pour une maladie en cours ; l’assureur qui consentira à la souscription  d’un 
contrat dans le cadre de la convention AERAS,  d’un patient atteint de myopathie ou de 
mucoviscidose2194 se fondera de facto sur les analyses de type génétique. On voit bien ici que le 
critère génétique, utilisé dans l’article L-1141-1 CSP, est trop inclusif (le diagnostic des 
myopathies peut être posé grâce à des méthodes d’examen clinique classiques mais sera suivi 
d’un examen génétique de confirmation. Où commence alors et où s’arrête l’information dite 
« génétique » ?2195 
 
L’opinion émise par Dominique Fenouillet2196 sur la législation relative à la biomédecine en 
général et à la bioéhique en particulier suivant laquelle elle constituerait une législation « de 
cas spéciaux » entraînant difficultés d’interprétations et nécessité de réformes trouve, avec les 
inégalités provoquées dans l’application du principe de justice appliquée à l’intervention lato 
sensu sur le génome individuel, de quoi s’alimenter. Ces législations peuvent avoir été 
inspirées par l’article 6 de la DUGH ; on verra qu’en droit français cette inspiration patente 
sert plutôt à conforter un parti pris déjà arrêté que de fondement juridique à l’instauration de 
la règle. Il est peut-être possible de douter, par surcroît, que les lois françaises spécifiques à la 
génétique  et parmi elles la loi antidiscriminatoire à raison des caractéristiques génétiques  
respectent le principe d’égalité. 
 
b) Les législations spécifiques à la génétique et le principe d’égalité 
 
Il se révèle que l’inscription au sein de la loi française d’une infraction de non-discrimination 
à raison du patrimoine génétique est notamment inspirée de l’article 6 de la Déclaration 
                                                 
2194  Les associations AFM (Association française contre les myopathies) et VLM (Vaincre la 
mucoviscidose) sont parties à la convention AERAS. 
2195  Voir aussi et pour affiner le raisonnement M. J. Taylor, « Problems of practice and principle if centring 
law reform on the concept of genetic discrimination », European Journal of Health Law, no 11, 2004, p. 365-
380, qui distingue trois niveaux de « discrimination génétique » : la primaire consiste à prendre en compte les 
informations dérivées des données génétiques, la secondaire quand on tire une conclusion génétique de données 
non-génétiques, la tertiaire quand on exprime une préférence pour une caractéristique qui est associée d’une 
façon disproportionnée à une variation génétique particulière. 
2196  Voir D. Fenouillet, « La nécessité d’une réglementation législative spécifique », in B. Feuillet-Le 
Mintier (dir.), Normativité et biomédecine, op. cit. note 10. 
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universelle sur le génome humain. Comme nous l’avons noté en introduction, l’Unesco a 
expressément entendu que le texte serve de référence et de guide aux législateurs 
nationaux2197. Le législateur français s’est servi de l’article 6, moins comme fondement 
juridique que comme élément justifiant l’élaboration de l’infraction de discrimination dont il 
avait déjà arrêté le principe2198. 
On a vu que le rapport de la mission d’information commune préparatoire au projet de loi de 
révision des « lois bioéthique » de juillet 1994 avait adopté une position s’opposant à celle du 
Conseil d’État, lequel, dans son rapport Les Lois de bioéthique cinq ans après, avait à 
l’inverse affiché une position hostile à l’inscription de l’infraction de discrimination au sein 
du corpus législatif français. 
Le rapport de la mission d’information conclut à la nécessité de légiférer, qui aboutira à 
l’instauration par la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades2199 d’un article général 
prohibant la discrimination à raison des caractéristiques génétiques2200 de l’infraction de 
discrimination à raison des caractéristiques génétiques2201 et de la non-dispense de cette 
infraction dans le cadre de l’utilisation par les assureurs ou les employeurs de tests 
prédictifs2202, enfin, à l’interdiction de l’utilisation des informations génétiques dans le cadre 
de l’assurance2203. 
La DUGH est citée à plusieurs reprises dans le rapport de la mission d’information 
parlementaire comme partie d’un droit international en construction, et le rôle précurseur de la 
                                                 
2197  Voir surpra, introduction, et N. Lenoir et B. Mathieu, Les Normes internationales de bioéthique, op. 
cit. note 545.  
2198  Voir supra nos développements, présente section, §2 b). 
2199  Loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé : JO 5 mars 
2002 ; le dispositif antidiscriminatoire est identifié comme transfuge du projet de loi relatif à la bioéthique à 
celui du droit des malades et peut être présenté comme une « innovation audacieuse ». Cf. I. Malauzat, « Vers 
une amélioration de la qualité du système de santé ? », LPA, 19 juin 2002, no 122, p. 31 :« Initialement insérée 
dans le projet de loi relatif à la bioéthique, cette disposition a pour objectif de lutter contre les utilisations de plus 
en plus nombreuses des informations issues des tests génétiques Si le combat contre la discrimination n'est pas 
chose nouvelle pour le droit, en revanche la lutte contre la discrimination génétique est tout à fait novatrice (nous 
soulignons) dans le dispositif légal français alors qu'elle est déjà insérée dans les textes européens et 
internationaux. À titre d'application concrète, le législateur a prévu une disposition spécifique s'agissant de 
l'utilisation des informations extraites des tests génétiques. Reprenant les termes du moratoire adopté par la 
Fédération française des assureurs, il est fait une interdiction expresse aux assureurs de tenir compte des résultats 
de l'examen des caractéristiques génétiques et ce, même si ceux-ci sont transmis par l'intéressé. Aucune 
obligation ne peut être faite au candidat à l'assurance de se soumettre à l'investigation génétique, de même 
qu'aucune question relative aux tests génétiques et à leurs résultats ne peut être posée. » 
2200  Article 16-3 du code civil : « Nul ne peut faire l'objet de discriminations en raison de ses 
caractéristiques génétiques. » 
2201  Article 225-1 du code pénal. 
2202  Article 225-3 du code pénal. 
2203  Article 1141-1 du code de santé publique. 
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soft law en bioéthique est mis en évidence2204. La DUGH est bien sûr citée comme une des 
sources majeures de soft law, mettant en place un « droit de finalité » ; « elle se veut plus un 
texte de référence, servant de repère aux législateurs nationaux, qu’un cadre normatif 
contraignant. Au-delà d’un aspect symbolique évident, du fait de son caractère universel, elle 
peut contribuer utilement à un rapprochement des législations »2205. Le texte de la DUGH est 
en outre annexé2206 au rapport, après la convention d’Oviedo et son protocole additionnel 
relatif à l’interdiction du clonage humain et avant la directive 98/44/CE relative à la 
protection des inventions biotechnologiques. Le rapport relate par surcroît la possibilité que 
certaines des dispositions de la DUGH acquièrent une « certaine valeur juridique »2207, et fait 
notamment référence aux analyses de B. Mathieu suivant lesquelles, d’une part, le législateur 
national ne peut ignorer les textes internationaux même s’ils n’ont pas de force contraignante 
et, d’autre part, suivant lesquelles lesdites dispositions internationales, et parmi elles 
particulièrement la DUGH, pourraient se voir reconnaître une certaine force juridique sur le 
plan interne, de manière indirecte, par l’interprétation que peuvent en avoir les juridictions2208. 
C’est en conséquence à la lumière de cette analyse que le rapport constate que le principe de 
non-discrimination pour motif génétique est inscrit dans des textes internationaux2209 et cite 
l’article 6 de la DUGH comme promouvant, avec les article 2a) et 2b) le respect de la dignité 
                                                 
2204  Rapport de la mission d’information commune préparatoire au projet de loi de révision des « lois 
bioéthiques » de juil. 1994, op. cit. note 1741, p. 32-33 ; le rapport reprend à son compte les analyses de N. 
Lenoir, et B. Mathieu, dans leur ouvrage, Les Normes internationales de bioéthique, pour qualifier le droit de la 
bioéthique comme précurseur, en tant qu’il est construit par des normes de soft law et des normes produites par 
des ONG sans portée juridique directe. « Ces principes ne s’imposent pas formellement aux États ou aux 
praticiens. Mais par la force de ces déclarations, ils connaissent une aura qui emporte leur respect par les 
différents acteurs. » 
2205  Ibid. p. 35. 
2206  Ibid. p. 299. 
2207  Ibid. p. 37 : « Au total, la Déclaration de l’Unesco de 1997 constitue avant tout un cap vers lequel les 
législations nationales doivent tendre. S’il ne s’impose pas à notre loi, ce textes déclaratif pourrait cependant se 
voir reconnaître une certaine valeur juridique par les juridictions françaises. » 
2208  Ibid. p. 42 : « En dépit d’un dispositif d’application plus incitatif que contraignant, la Déclaration de 
l’Unesco de 1997 pourrait cependant se voir reconnaître une certaine force juridique sur le plan interne et, de 
manière indirecte, par les juridictions. En effet, les juges nationaux, notamment le Conseil constitutionnel, 
utilisent implicitement des principes issus du droit international pour interpréter la portée des textes nationaux, 
en particulier la Constitution. C’est par ce mécanisme assez discret que le juge constitutionnel a accueilli au sein 
du bloc de constitutionnalité des principes initialement formulés par le droit international ou par d’autres droits 
nationaux, comme celui de dignité de la personne humaine et celui du respect de la vie privée. Sans doute 
pourrait-il tirer argument de la Déclaration de 1997 pour exciper d’autres principes applicables en droit interne. » 
2209  Ibid. p. 224 : « Le refus de toute discrimination repose sur l’idée fondamentale que les hommes sont 
tous égaux en dignité et en droits. On a pu mesurer par le passé les conséquences désastreuses d’une théorie 
raciste de l’humanité, fondée sur des présupposés faussement scientifiques. La question d’une discrimination 
selon le patrimoine génétique ne serait pas radicalement différente de celle basée sur la race. Elle apparaîtrait 
cependant encore plus grosse de catastrophes, puisque s'appuyant sur un fondement scientifique, apparemment 
plus convaincant. De cette pseudo-objectivité pourrait émerger une théorie sociale et politique fondée sur la 
discrimination et la classification sociale des individus en fonction de leur patrimoine génétique et de leurs 
supposées qualités intrinsèques. C’est pour parer ce type de dérives que les textes internationaux ont pris soin de 
condamner toute forme de discrimination fondée sur le patrimoine génétique. » 
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humaine qui « passe par l’absence de discrimination en fonction du patrimoine génétique » et 
préconise son inscription dans la législation nationale2210. 
Le rapport ne va pas jusqu’à indiquer que le principe de non-discrimination pour motif 
génétique, reconnu par les textes internationaux, pourrait acquérir une force juridique, mais 
l’existence de ces principes internationaux, y compris de soft law, sert le parti pris 
exceptionnaliste relatif à la nécessité de l’instauration de dispositions législatives nationales. 
 
Ce dispositif ayant été mis effectivement en place par la loi du 4 mars 2002, le législateur de 
2002 s’étant appuyé sur les travaux de la mission d’information sur la bioéthique2211, il est 
possible de se demander s’il ne contrevient pas au principe d’égalité. 
Déjà, en droit américain, Sonia M. Sutter émet un doute sur le respect de la clause 
constitutionnelle dite equal protection clause sans toutefois aller jusqu’à avancer que les lois 
antidiscriminatoires pour motifs génétiques violaient ladite clause2212. 
En droit français, il est possible de procéder à ce même type de constat. Les lois genetic 
specific peuvent être suspectées de ne pas respecter le principe d’égalité, mais il serait, au 
regard de la jurisprudence, bien difficile de l’établir. 
 
On sait qu’en droit français, la loi, par sa généralité même, est censée réaliser l’égalité2213 ; 
cette conception historico-dépendante du principe d’égalité la distingue de la conception  
communautaire, laquelle, par la reconnaissance du concept de discrimination indirecte, 
reconnaît justement qu’une mesure, apparemment neutre, puisse produire des effets 
inégalitaires2214. Le principe d’égalité, principe transversal applicable même sans texte, 
                                                 
2210  Ibid. p. 36. 
2211  Voir l’examen à l’Assemblée nationale du projet de loi sur les droits des malades et la 2ème séance du 
mardi 2 octobre 2001 de lecture du texte, au cours de laquelle Bernard Charles, président de la mission 
d’information commune préparatoire au projet de révision des lois bioéthiques de juil. 1994, se félicitait de 
l’inscription dans le projet de loi sur les droits des malades du principe de non-discrimination à raison des 
caractéristiques génétiques. 
2212  S. M. Sutter, « The Allure and Peril of Genetics Exceptionalism: Do we need Special Genetics 
Legislation? », art. cité note 1877, p. 69 : « Although this article does not suggest that courts would find that 
genetics legislation violates the Equal Protection Clause, it argues that legislators should be guided by equal 
protection values and under-enforced constitutional norms. » 
2213  Conseil d’État, Sur le principe d’égalité, extrait du rapport public 1996, La Documentation française, 
1998, p. 38 : « La règle est réputée, a priori, satisfaire les contraintes du principe d'égalité dès lors qu'elle est la 
même pour tous. Cette position de la jurisprudence administrative conduit à considérer comme infondé, voire 
inopérant, tout moyen tiré de ce que l'application d'une règle uniforme aurait causé un préjudice à un individu ou 
une entreprise se trouvant dans une situation particulière ; la jurisprudence constitutionnelle a adopté un point de 
vue très voisin en soulignant que le principe d'égalité impose seulement qu'à des situations semblables soient 
appliquées les mêmes règles. » 
2214  Le concept de discrimination indirecte est cependant désormais reconnu en droit français. Issu de la 
jurisprudence communautaire, le concept de discrimination indirecte a été repris par l’article 2 de la directive 
2000/43/CE du 29 juin 2000 relative à la mise en œuvre du principe de l'égalité de traitement entre les personnes 
 - 570 - 
  
trouve, en droit français, sa source dans de nombreux textes à valeur constitutionnelle2215 et a 
fait l’objet d’une construction prétorienne ancienne en droit administratif et en droit 
constitutionnel ; il est invoqué de façon massive par les personnes qui saisissent les 
juridictions administrative et constitutionnelle2216. 
De la conception française du concept d’égalité, issue des jurisprudences concordantes du 
Conseil d’État et du Conseil constitutionnel, on retire également qu’une loi ou un acte 
administratif peut appliquer une solution différente à des situations différentes, voire à des 
situations identiques2217. Il convient cependant, pour respecter le principe d’égalité, que 
l’instauration de la catégorie de personnes ainsi distinguée remplisse plusieurs critères relatifs 
à la pertinence de la distinction ; à défaut de pouvoir établir cette pertinence, il sera toujours 
possible de trouver une justification de la distinction par le motif d’intérêt général que 
poursuit la mesure2218. 
Gérard Pellissier décrit l’articulation du contrôle juridictionnel relatif au principe d’égalité ; le 
contrôle juridictionnel s’attachera en effet d’abord à caractériser la différence de traitement 
                                                                                                                                                        
sans distinction de race ou d'origine ethnique.  :« une discrimination directe se produit lorsque, pour des raisons 
de race [...] une personne est traitée de manière moins favorable qu'une autre ne l'est, ne l'a été ou ne le serait 
dans une situation comparable » ; « une discrimination indirecte se produit lorsqu'une disposition, un critère ou 
une pratique apparemment neutre est susceptible d'entraîner un désavantage particulier pour des personnes d'une 
race [...] par rapport à d'autres personnes, à moins que cette disposition, ce critère ou cette pratique ne soit 
objectivement justifié par un objectif légitime et que les moyens de réaliser cet objectif ne soient appropriés et 
nécessaires ».  
 La directive 2000/43/CE ainsi que la directive 2002/73/CE modifiant la directive 76/207/CEE relative à 
la mise en œuvre du principe de l'égalité de traitement entre hommes et femmes en ce qui concerne l'accès à 
l'emploi, à la formation et à la promotion professionnelle ont été transposées par loi loi du 30 déc. 2004 portant 
création de la Haute Autorité HALDE. Voir à ce sujet C. Pettiti et S. Scalbert, « La loi du 30 déc. 2004 portant 
création de la Haute autorité de lutte contre les discriminations et pour l'égalité », Gazette du Palais, 26 mars 
2005 no 85, p. 2. 
 Voir aussi l’étude réalisée par M.-T. Lanquetin et M. Grevy, Premier bilan de la mise en œuvre de la loi 
du 16 novembre 2001 relative à la lutte contre les discriminations, étude réalisée pour le compte de la Direction 
de la population et des migrations (DPM) par l'Association des femmes de l'Europe méridionale (AFEM) : 
 La loi du 16 nov. 2001, en transposant la directive no 2000/78 du 27 nov. 2000 portant création d'un 
cadre général en faveur de l'égalité de traitement en matière d'emploi et de travail, JOCE, no L. 303 du 2 déc. 
2000, avait quant à elle fait entrer le concept de discrimination indirecte à l’article L-122-45 du code du travail 
qui prohibe la discrimination « directe ou indirecte » et le régime de preuve rappelle que les éléments de fait que 
le demandeur doit présenter au juge peuvent concerner « l’existence d’une discrimination directe ou indirecte ».  
2215  Voir B. Genevois, La Jurisprudence du Conseil constitutionnel, principes directeurs, STH, 1988, 
p. 227 : « Le principe d’égalité a un fondement dans de nombreux textes de valeur constitutionnelle. Il est 
mentionné à trois reprises dans la Déclaration des droits de 1789 à l’article 1er (les hommes naissent et 
demeurent libres et égaux en droit…), à l’article 6 (égalité devant la loi, égalité d’accès aux emplois publics) et à 
l’article 13 (égalité devant l’impôt). Il a été repris dans le préambule de la Constitution de 1946 sous diverses 
formes : prohibition des discriminations fondées sur la race, la religion ou les croyances (al 1er), égalité des sexes 
(al 3), égalité de tous les Français devant les charges qui résultent des calamités nationales (al 12) […]. » 
2216  Voir Conseil d’État, Sur le principe d’égalité, extrait du rapport public 1996, La Documentation 
française, 1998, p. 15 : « Plus de 200 décisions juridictionnelles du Conseil d’État l’ont mentionné en 1995 et 
plus d’un tiers des décisions du Conseil constitutionnel y font référence chaque année. » 
2217  Le respect du principe d’égalité n’impose pas cependant qu’à des situations différentes soient 
appliquées des mesures différentes. Voir Conseil d’État rapport précité. 
2218  G. Pellissier, Le Principe d’égalité en droit public, LGDJ, 1996, p. 42 et s. 
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demandant au juge d’établir les termes de la comparaison entre les situations suivant des 
principes philosophiques sous-jacents2219. L’élément de comparaison ne doit être ni trop 
vague (ce qui permettrait d’englober trop de situations et n’est pas applicable) ni trop précis 
(ce qui reviendrait à faire de chaque situation une catégorie et entraînerait vers l’arbitraire). 
S’il ne parvient pas ainsi à caractériser la différence de traitement, le juge se tournera alors 
vers des critères plus fonctionnels tel le but de la loi ou le but de l’acte ; « la différence de 
traitement est pour l’auteur de l’acte le moyen d’arriver à sa fin. Le juge ne remet en cause ce 
but que s’il est étranger à ceux que peut légalement poursuivre l’auteur de l’acte »2220. 
 
Dans son rapport sur le principe d’égalité, le Conseil d’État, dégage les critères des 
jurisprudences administratives, constitutionnelles et communautaires relatives à 
l’établissement de la pertinence de la différence de situation. Ces critères sont l’objectivité, la 
rationalité et la conformité aux buts ou à l’objet de la loi ou de la mesure ; la jurisprudence 
communautaire ajoute le critère de proportionnalité quant au contenu de la mesure 
relativement à la différence de situation. L’intérêt général est présenté comme ultime recours 
lorsqu’il est difficile de caractériser la différence de situation. 
 
En ce qui concerne le dispositif genetic specific mis en place par la loi du 4 mars 2002, il 
serait possible d’arguer de la non-pertinence de la différence de situation ainsi effectuée entre 
d’une part les personnes dont les maladies sont révélées par tests génétiques et dont les 
informations ne peuvent être prises en compte par l’assureur (article L-1141-1 CSP) et d’autre 
part, les personnes souffrant de pathologies qui n’ont pas été dévoilées par le biais d’un test 
génétique. La différence de situation, nous semble-t-il, comme nous l’avons caractérisée plus 
haut, n’est pas justifiée par un argument de justice mais, pensons-nous, par une vision erronée 
de la génétique comme porteuse de toutes les dérives. À ce titre, elle ne nous semble ni 
objective ni rationnelle2221. Si on s’attache cependant au but poursuivi par la loi du 4 mars, 
savoir la promotion du droit des malades, la mesure est incontestablement protectrice, même 
                                                 
2219  Ibid. p. 42, « Le principe d’égalité exige une comparaison ; il faudra donc juger si les situations 
concernées exigent un traitement égal, cependant il n’existe jamais des situations identique en tout point ; on 
peut à cet égard se référer à des principes philosophiques sous-jacents. » L’auteur cite la théorie de Chaïm 
Perelman qui formule six principes de justice distributive : « À chacun la même chose, à chacun selon son 
mérite, selon ses œuvres, selon ses besoins, selon son rang, selon ce que la loi lui attribue. » 
2220  Ibid. p. 43. 
2221  On rappellera que des différences justifiées de traitement à raison d’une différence de situation ont été 
approuvées par le Conseil constitutionnel en tenant compte par exemple de la nature différente des agissements 
(viol et attentats aux bonnes mœurs : décision du C. Cel no 80-125 DC 19 déc. 1980) ou en matière d'exécution 
des peines (décision du C. Cel no 78-97 du 27 juil. 1978) ; voir B. Genevois, La jurisprudence du Conseil 
constitutionnel, principes directeurs, op. cit. note 2215, p. 227 et s. 
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si elle ne protège qu’une catégorie de malades, entraînant une différence de traitement d’avec 
les autres malades2222. 
 
Le même raisonnement peut être appliqué à la catégorie instaurée par l’article 225-3 du code 
pénal qui n’exempte pas assureurs et employeurs de l’infraction de discrimination s’ils 
utilisent les informations issues de tests génétiques prédictifs. Protectrice de l’intérêt des 
patients, la mesure l’est encore, mais ne sont pas établies, à notre sens, l’objectivité et la 
rationalité de la catégorie « patients asymptomatiques ayant subi un test génétique » par 
rapport à « patients asymptomatiques ayant subi un test biologique ou autre de nature non-
génétique ». La pertinence de la catégorie est d’autant moins assurée à notre sens que 
 comme nous l’avons avancé  l’élément de justice qui pourrait précisément justifier la 
constitution d’une catégorie justifiant un traitement différent réside dans le déterminisme 
prédictif, indépendamment du fait qu’il soit permis par une analyse génétique. 
 
L’intérêt général cependant pourrait être évoqué pour justifier les deux mesures. N’y a-t-il pas 
ici un intérêt général à justifier de la protection des intérêts de ces deux catégories placées 
dans les situations sus-décrites, dès lors justement que les tests génétiques, non fiables sauf en 
cas de maladie monogénique, n’ont pas prouvé leur utilité et n’ont donné lieu à aucun 
consensus sur les limites de leur utilisation ? 
N’y aurait-il pas par ailleurs un intérêt à protéger une catégorie de patients, pour faire 
bénéficier, plus tard par l’extension de la catégorie d’autres personnes de la même 
protection2223? 
 
Quant à l’article 16-3 du code civil qui pose le principe de non-discrimination à raison des 
caractéristiques génétiques, complété par l'article 225-1 du code pénal qui intègre le motif 
                                                 
2222  Une décision municipale qui exclut les familles étrangères d’une allocation de congé parental a été 
jugée contraire au principe d’égalité par le Conseil d’État (CC 87-232 ou CE 31 oct. 1990), la mesure édictant un 
traitement différent ne correspondant pas au but de la loi. 
2223  C’est la théorie de l’incremantalism telle qu’elle est décrite par S. M. Sutter, « The Allure and Peril of 
Genetics Exceptionalism: Do we need Special Genetics Legislation? », op. cit., note 1877, p. 63 et s. Il a été 
soutenu que la protection spécifique accordée aux informations génétiques s’étendrait nécessairement aux autres 
informations de nature médicale, en raison du fait que les tests génétiques seraient de plus en plus utilisés et 
faciles d’utilisation. En quelque sorte, la loi genetic specific serait la première marche d’une loi plus générale, 
générique. L’auteur met cependant en doute ces arguments en raison de la conception exceptionnaliste de la 
génétique qui incite le législateur à penser qu’une fois apportée la réponse à la question de la protection de 
l’information génétique, tout est résolu : voir p. 66 « As long as the genetics legislation is largely understood as 
grounded in genetics exceptionalism, legislatures will think they have addressed the real problems and they 
won’t want to go further. Similarly, the public, media, and even many scientists will likely feel satisfied that 
genetics legislation has resolved the important issues. Wrongs have been righted, justice has been promoted and 
everyone can rest soundly. » 
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génétique à la définition des motifs de l’infraction de discrimination, si on peut estimer qu’ils 
sont superfétatoires en raison de la nécessité déjà évoquée de passer médiatement par d’autres 
motifs déjà existants, ils ne créent pas de différence de traitement. Tout au plus font-ils 
progresser l’exceptionnalisme génétique et, de fait, le déterminisme génétique. Cette dernière 
remarque s’applique aussi à l’article 6 de la DUGH qui traduit bien mal le principe de justice 
dans son application au génome individuel et qui est susceptible d’en inspirer des applications 
perverties. 
Les articles de la même section qui se rapportent au principe de bienfaisance apportent en 
revanche une vision, qui pour n’être pas totalement spécifique à la génétique est susceptible 
de corriger ses utilisations erronées ou néfastes. 
 
Section 3 : Des applications correctives du principe de bienfaisance 
 
Nous avons précédemment relevé que l’Unesco, mue par une conception exceptionnaliste, 
avait retenu dans la section B2224 de la déclaration universelle sur le génome humain une 
acception lato sensu de l’intervention sur le génome d’une personne. Lorsque l’article 5 a) de 
la déclaration désigne « une recherche, un traitement ou un diagnostic » elle englobe dans 
cette définition « toute manipulation ou altération susceptible d’avoir des répercussions 
physiques, psychologiques, économiques sociales ou autres »2225. La définition – très 
extensive – inclut donc toute pratique connue ou inconnue quelque soit son champ 
d’application et s’étend, à notre sens, de la simple étude épidémiologique des caractéristiques 
génétiques d’une personne au test génétique (dont la pratique n’implique pas nécessairement 
une atteinte au corps de la personne) jusqu’à la thérapie génique (laquelle implique 
nécessairement d’attenter à l’intégrité corporelle de la personne).  
Cependant, lorsqu’on analyse les dispositions de la Déclaration relatives « aux interventions 
sur le génome » sous l’angle du principe – bien connu en éthique médicale  – de bienfaisance 
                                                 
2224  Article 5a) de la DUGH : « Une recherche, un traitement ou un diagnostic, portant sur le génome d’un 
individu, ne peut être effectué qu’après une évaluation rigoureuse et préalable des risques et avantages potentiels 
qui leur sont liés et en conformité avec toutes autres prescriptions prévues par la législation nationale. ». On peut 
appliquer la même définition au terme « intervention » mentionné dans l’article 8 de la DUGH : « Tout individu  
a droit, conformément au droit international et au droit interne, à une réparation équitable du dommage qu’il 
aurait subi et dont la cause directe et déterminante serait une intervention sur son génome. » 
2225  Voir le rapport de la 8e réunion de la Commission juridique du CIB, in Genèse de la DUGH, p. 112 : 
« Dans les différents articles de cette section, lorsque l’on utilise les expressions “recherche”, “traitement” ou 
“diagnostic”, portant sur le génome d’un individu, on entend par là toute manipulation ou altération susceptible 
d’avoir des répercussions physiques, psychologiques, économiques, sociales ou autres. Il en est de même lorsque 
l’on évoque la communication d’informations concernant le génome d’un individu à ce dernier ou à des tiers. » 
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(savoir l’obligation de réaliser le bien du patient et l’obligation de ne pas lui nuire)2226 , elle 
s’attache à des pratiques déjà existantes et des risques moins supputés que réels ; on pense 
tout de suite aux incidents graves survenus en matière de thérapie génique, mais aussi aux 
pratiques de sélection des embryons par le biais du diagnostic génétique prénatal. Poser la 
question de la bienfaisance c’est ici poser la question de l’accceptabilité sociale, de l’utilité et 
de la non nocivité pour les personnes de l’application des techniques génétiques ; c’est enfin 
envisager des réparations éventuelles au cas où surviendrait un dommage. La norme 
s’appliquant à la recherche, au diagnostic et à la thérapie en matière génétique est alors 
édictée pour envisager les risques et corriger les effets éventuellement néfastes de 
l’intervention sur le génome et sa spécificité est accolée à la spécificité de son acception 
sociale, de son risque et de l’indemnisation d’un éventuel dommage. 
Nous envisagerons donc comment la DUGH s’attache à prévenir ou corriger les conséquences 
de ces « interventions sur le génome» en constatant que si un intérêt pour les traiter 
spécifiquement demeure, il consiste soit dans la régulation du risque inhérent à toute 
recherche innovante (§1), soit dans le contrôle sociétal de techniques génétiques qui peuvent 
être perçues ou appliquées de manière erronée ou dangereuse (§2). 
 
§1) La régulation du risque des interventions sur le génome 
 
Le CIB, lors des travaux préparatoires de la Déclaration a considéré expressément la question 
de la thérapie génique. En sus des réflexions déjà anciennes et largement anticipatoires sur 
l’acceptation sociale de la thérapie génique germinale, un rapport fût consacré par deux 
membres du CIB à la thérapie génique et présenté lors de la deuxième session du CIB2227. 
La thérapie génique est alors présentée comme potentiellement applicable aux maladies 
communes et non plus seulement aux maladies monogéniques, préfigurant une extension de 
son champ d’application et par là des risques inhérents à sa mise en œuvre2228. Nous verrons 
                                                 
2226  Voir G. Hottois et J-N Missa Nouvelle encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, entrée « Principe de 
bienfaisance » ; Issu à la fois du Rapport Belmont (1978) qui aux Etats-Unis posa les règles relatives à la 
conduite des essais sur l’homme et de la philosophie de Beauchamp et Childress et de leur ouvrage Principle of 
Biomedical Ethics (1978), le principe de bienfaisance tend à la réalisation du bien (et non seulement à la 
poursuite générale du bien). En ce sens il est un principe d’action ; il est considéré comme incluant le principe 
d’utilité. « La bienfaisance est le principe cardinal des éthiques téléologiques et conséquentialiste, étant destinée 
à assurer la réalisation du bien ainsi que la balance positive des bénéfices sur les maux. » 
2227    Rapport rédigé par H. Edgar et T.Tursz  Les nouvelles thérapeutiques issues du génie génétique : quels  
espoirs pour le Nord et pour le Sud ?, en date du 20 décembre 1994, document Unesco, SHS-94/CONF.011/8, 
présenté à la deuxième session du CIB, Actes de la deuxième session du CIB, 1995. 
2228  Voir le commentaire du rapport précité dans le Rapport du Directeur général sur la préparation d’un 
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comment les réflexions, notamment au sein du CIB, suscitées tant par l’hypothèse scientifique 
poursuivie que par les leçons de l’expérience, relatives aux thérapies géniques (germinale et 
somatique) 2229 ont contribué à produire consensus et régulation pouvant désormais 
s’appliquer aux thérapies dites « innovantes » . Nous verrons, dans un premier temps, quelles 
recommandations et normes ont été élaborées à propos de la thérapie génique germinale (a) 
puis, dans un deuxième temps nous nous attacherons à l’évalutation du rapport bénéfice 
risque dans les thérapies géniques somatiques et la réparation d’un éventuel dommage (b).    
 
a) Le bannissement précoce de la thérapie génique germinale  
 
De nombreux avis éthiques et des règles de droit dur ont été produits, très en amont des 
avancées scientifiques concrètes, prônant le banissement de la thérapie génique germinale. 
La thérapie génique germinale a en effet pu être considérée comme l’application par 
excellence de la manipulation génétique mortifère à l’homme ; le but prêté à la technique 
étant la modification de l’espèce humaine (1) . C’est dans cette acception – adoptée 
tardivement par l’Unesco – que la Déclaration universelle sur le génome humain en fait une 
technique potentiellement attentatoire à la dignité humaine (2).  
 
                                                                                                                                                        
éventuel instrument international pour la protection du genome humain , document Unesco, 28ème Conférence 
générale , point 7.5 de l’ordre du jour, 28 C/38 page 8 : « Là encore, on constate  une évolution des données de 
base et des pratiques depuis un an qui nous invite à envisager, en  des termes nouveaux, les implications de cette 
technique révolutionnaire. D’abord, les maladies auxquelles tente de s’attaquer cette thérapeutique ne sont plus 
que  minoritairement des maladies monogéniques. Elle vise essentiellement les cancers et, pourquoi  pas demain 
(il existe des recherches en ce sens), le sida (…). Ensuite, des ouvertures se sont faites ces derniers temps dans 
d’autres directions. De  nouveaux vaccins sont recherchés grâce au génie génétique. On songe même à fabriquer 
des  plantes génétiquement modifiées à l’aide de gènes humains. Leur ingestion constituerait un traitement 
récurrent équivalent à une sorte de “vaccination” orale répétée. Quels sont les  risques attachés à la reproduction 
in vivo de ces espèces végétales génétiquement modifiées ?  Les responsabilités scientifiques et éthiques sont ici 
encore considérables. ». De fait, c’est bien désormais le secteur du vaccin génique, savoir la recherche d’une 
réponse immunitaire de l’organisme, par le biais de l’utilisation, sous diverses formes, du génie génétique qui 
semble la voie la plus prometteuse empruntée par la thérapie génique. Voir Modularité et Incitation dans le 
développement de vaccins géniques (MIDeV), diligentée par l’université Louis-Pasteur de Strasbourg, financée 
dans le cadre du projet Transformations du statut du vivant : Recherche et innovation dans le domaine des 
sciences du vivant : spécificités et enjeux économiques (TV2) par la MIRE, op. cit. note 1604. 
2229  On appelle thérapie génique germinale une intervention ayant pour but de transmettre, de génération en 
génération, la modification qu’elle opère. La thérapie génique somatique quant à elle limite la modification 
qu’elle opère à l’organe ou aux cellules cibles visées. Voir Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, 
entrée « Thérapie génique germinale» : C’est l’intention de transmettre la correction du gène de façon 
héréditaire qui emporte la qualification de thérapie génique germinale, la transmission accidentelle d’une 
modification aux cellules germinales  risque faible mais réel  ne répond pas à ladite qualification. 
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1) Une technique généralement bannie 
La thérapie génique germinale a pour but de transmettre, de génération en génération, la 
modification qu’elle opère, soit en modifiant génétiquement l’embryon à un stade précoce, 
soit en intégrant un gène spécifiquement dans une cellule reproductrice.  
La question de la thérapie génique germinale a été traitée par de nombreux avis de comités 
d’éthique2230 et notamment – avec plus d’indulgence – par le CIB2231. Cette technique est 
actuellement prohibée par diverses normes de valeur juridique diverses2232. 
Cette prohibition qui semble relever du consensus est en réalité fondée sur des arguments 
différents. 
Nous avons examiné, au sein de notre titre I, les acceptions scientifiques puis sociales qui ont 
pu être accolées abusivement au génome humain commun. « Moule de l'espèce » en tant qu'il 
constituerait un programme d'ordre gouvernant au sein de chacun d'entre nous phylogénèse, 
ontogénèse et phénotype, le génome, à l'instar d'un objet sacré, a pu passer pour intangible. 
Ces acceptions déterminèrent le courant en bioéthique qui tend à condamner la thérapie 
génique germinale eu égard à la potentielle atteinte à l’espèce humaine, à sa nature et à la 
protection des générations futures qui auraient un droit à hériter d’un patrimoine génétique 
non manipulé2233. 
                                                 
2230  Voir Comité Consultatif National d’Ethique, Avis sur la thérapie génique  N° 22, en date du 13 
décembre 1990,  3ème alinéa : «  Il convient de limiter les possibilités de thérapie génique aux seules cellules 
somatiques, et d’interdire formellement toute tentative de modification délibérée du génome des cellules 
germinales et toute thérapie génique comportant le risque d’une telle modification ». 
Voir aussi l’avis du Groupe de conseillers pour l’Ethique de la Biotechnologie de la Commission européenne en 
date du 13 décembre 1994, Les aspects éthiques de la thérapie génique,  page 3 , point 2.7 : «  Eu égard à 
l’importance et au caractère controversé des questions sans précédent soulevées par la thérapie génique 
germinale et en l’état des connaissances scientifiques, la thérapie génique germinale sur l’homme n’est pas 
actuellement acceptable d’un point de vue éthique ». 
2231  Voir le rapport sur la thérapie génique humaine du CIB, rapporteurs H. Edgar et Tursz, 20 décembre 
1994, document Unesco, SHS-94/CONF.011/8, page 21, spécialement les  3ème et 4 ème conclusions : « à l’heure 
actuelle, les interventions géniques germinales ne sont pas défendables , mais elle ne devraient pas être 
catégoriquement rejetées ». « L’utilisation d’interventions géniques germinales à des fins d’amélioration devrait 
être catégoriquement interdite ». 
2232 Parmi elles quelques textes de valeur contraignante : Certaines législations nationales et un texte 
constitutionnel ont procédé à cette interdiction. La thérapie génique germinale est par exemple interdite en droit 
français depuis la loi N° 94-653 du 29 juillet 1994 (article 16-4 du code civil) : « sans préjudice des recherches 
tendant à la prévention et au traitement des maladies génétiques, aucune transformation ne peut être apportée aux 
caractéristiques génétiques dans le but de modifier la descendance de la personne » . La constitution Suisse fait 
également mention de cette interdiction (article 119-2a) ou encore la loi Allemande sur la protection de 
l’embryon (1990, article 5). Pour d’autres exemples voir l’annexe II du rapport sur la thérapie génique humaine 
du Comité International de Bioéthique de l’Unesco, op.cit., note 2231. 
2233   C’est la position du Conseil de l’Europe telle qu’exprimée aussi bien dans sa recommandation N° 
934 du 26 janvier 1982 relative à l’ingénierie génétique et qui propose l’insertion au sein de la Convention 
Européenne des Droits de l’homme d’un droit d’hériter de caractéristiques génétiques non manipulées (nous 
soulignons) que dans la Convention sur les droits de l’homme et la biomédecine, dite convention d’OVIEDO, en 
date du 4 avril 1997, qui parce qu’elle pose en préambule la nécessité «  respecter l'être humain à la fois comme 
individu et dans son appartenance à l'espèce humaine » édicte en son article 13 : Interventions sur le génome 
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Un deuxième courant prend en compte les possibles dérives eugéniques qui seraient permises 
par la thérapie génique germinale et qui pourrait tendre non plus seulement à la guérison 
d’une pathologie mais à l’amélioration de l’espèce2234. 
C’est davantage à un troisième courant que se rattachaient les premières positions de 
l’Unesco, dans la mouvance de celles du CIOMS telles qu’elles sont exprimées par la 
Déclaration d’Inuyama-City dès 1990. La technique de la thérapie génique germinale est 
considérée comme acceptable moralement mais il conviendrait d’instaurer un moratoire sur sa 
mise en œuvre en raison du fait que la technique est loin d’être maîtrisée et qu’elle est encore 
dangereuse2235. Ce courant, on le comprend, laisse la porte ouverte à la thérapie génique 
germinale une fois son innocuité prouvée2236. Ce même courant prône actuellement la non 
répression de la survenue accidentelle d’une modification germinale. Le CIB, en 
conséquence, ne s’orientait nullement vers une prohibition de principe de la thérapie génique 
germinale au sein de la Déclaration universelle sur le génome humain. 
 
                                                                                                                                                        
humain : « Une intervention ayant pour objet de modifier le génome humain ne peut être entreprise que pour des 
raisons préventives, diagnostiques ou thérapeutiques et seulement si elle n'a pas pour but d'introduire une 
modification dans le génome de la descendance. » 
2234  Voir à ce sujet , G. Hottois et J-N Missa, Nouvelle encyclopédie de bioéthique, entrée « thérapie 
génique germinale », op.cit.note 4, page 822 . Le risque d’eugénisme est alors lié à l’argument de la « pente 
glissante » suivant lequel lorsqu’on est engagé dans un type d’action, il n’est pas possible de s’empêcher de 
pousser plus loin des actes qui ont un lien avec l’action primitive. La thérapie génique germinale pourrait tendre 
à terme à éliminer certains « mauvais gènes » , alors qu’un même gène peut être délétère dans un cas et 
profitable dans d’autres cas. 
2235  Voir la position historique du Conseil International des Organisations internationales des Sciences 
Médicales (CIOMS), point 6 de la Déclaration  d’INUYAMA-CITY (juillet 1990) : « Les modifications de  
cellules germinales humaines à des buts préventifs ou thérapeutiques seraient techniquement plus difficiles que 
celles des cellules somatiques et ne sont pas actuellement prévisibles. Cependant, ce type de traitement pourrait 
être la seule façon de traiter certaines affections, et il est donc essentiel de poursuivre la réflexion sur ses aspects 
techniques et éthiques. Avant d’entreprendre un traitement des cellules germinales, sa sécurité devrait être bien 
établie, car les modifications des cellules germinales affecteront la descendance des patients ». La même position 
est exprimée par  l’Académie de Médecine en France, dans un rapport du 28 mars 1995, Rapport sur le 
diagnostic génétique et la thérapie génique (voir Dictionnaire Permanent Bioéthique et Biotechnologies, 
Editions législatives, étude « Thérapie génique »).  
2236 Il ressort d’ailleurs aujourd’hui, surtout de la littérature bioéthique anglo-saxonne, une évolution de la 
position jadis consensuelle du bannissement de la thérapie génique germinale. Elle est soutenue par exemple par 
la majorité des répondants à une enquête auprès des scientifiques appartenant à l’American Society of Human 
Genetics  (64% des répondants) ; ce soutien est toutefois conditionné à la preuve de l’innocuité de la technique.  
L’idée est également soutenue, que la thérapie génique germinale doit être promue en elle-même et non 
seulement parce qu’il existe des risques de modification des cellules germinales lors de thérapie génique 
somatiques. Elle doit être soutenue pour des motifs thérapeutiques, mais aussi car elle est serait un vecteur de 
liberté. Sur tous ces points voir I.Rabino, « gene therapy : ethical issues », Theoretical medicine and bioethics, 
2003, v 24, N°1,pp 31-58 ; M. Salvi, « what is wrong in modifying the human germ line ? », Journal 
International de bioéthique, 2003, vol 14, N° 3-4 pp 33-39 ; L.Bernier et D Gregoire, « Reproductive and 
therapeutic cloning, germline therapy and purchase of gametes and embryos : comments on Canadian legislation 
governing reproduction technologies », Journal of Medical Ethics, dec. 2004, vol 30, n° 6, pp. 527-532 ; 
E.F.Cooke, « Germ-line engineering, freedom, and future generations », Bioethics, vol 17, N° 1, fév. 2003, 
pp.32-58. 
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2) Une technique potentiellement attentatoire à la dignité humaine  
 
Lors des travaux préparatoires de la Déclaration universelle sur le génome humain, il fut 
signalé au CIB que l’esquisse du texte ne comportait pas de dispositions relatives à la thérapie 
génique germinale2237. Le CIB suivait en cela la doctrine qu’il avait établie et que nous avons 
précédemment relatée à propos du clonage reproductif2238. Le projet de Déclaration 
comportait déjà des garanties suffisantes pour bannir les techniques susceptibles d’être 
attentatoires à la dignité humaine ; la désignation à l’intérieur du texte de techniques 
spécifiques va à l’encontre de la perennité du texte.  A l’instar de la question du clonage 
reproductif, cédant également à la « panique morale »2239, et à la suite notamment de 
propositions de l’Allemagne2240, le comité d’experts gouvernementaux reconsidéra la 
question. Le comité de rédaction du comité d'experts parvint en effet à une propostion de 
consensus consistant à inclure, au sein de l’article 24 de la Déclaration, la mention suivant 
laquelle « l’intervention sur la lignée germinale »,  à titre d’exemple devait  à l’instar d’autres 
pratiques potentiellement contraires à la dignité humaine faire l’objet dans le cadre du suivi de 
la Déclaration d’une « identification » particulière par le CIB2241.  
On pourrait se perdre dans l’interprétation d’une telle mention. Nous en retiendrons 
simplement deux enseignements. On peut, en premier lieu, tirer des observations du CIB sur 
la proposition de l’Allemagne2242 et de la relation des travaux du comité de rédaction du 
                                                 
2237  Voir les Observations de la Fédération Internationale des sociétés de philosophie (FISP), présentées 
lors de la 4e réunion de la Commission juridique du CIB, Genèse p. 56-57 
2238  Voir nos développements supra, titre II , chap I, section 2, §2 « une disposition inutile dans la 
DUGH ». 
2239  Sur ce concept emprunté au philosophe R.Ogien voir nos développements supra, titre II, chap.I, section 
2, §2 note 1245. 
2240  Voir Comité d’experts gouvernementaux, Analyse des propositions présentées par les États sur 
l'« Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur Le génome humain et les droits de la personne humaine », 
document Unesco BIO-97/CONF.201/3 Add, 9 juin 1997, et, p.12, la proposition d’un « Nouvel article » par 
l’Allemagne : «  Une intervention destinée à modifier le génome humain ne peut être effectuée que dans un but 
de prévention, de diagnostic ou de thérapie, et à condition de ne chercher à introduire aucune modification dans 
le génome d’aucun descendant. » 
2241 Article 24 de la Dugh: « (...) Il (Le CIB) devrait formuler, suivant les procédures statutaires de l'Unesco, 
des recommandations à l'intention de la Conférence générale et des avis quant au suivi de la Déclaration, en 
particulier quant à l'identification des pratiques qui pourraient être contraires à la dignité humaine, telles que les 
interventions sur la lignée germinale. »  
2242  Comité d’experts gouvernementaux, Analyse des propositions présentées par les États sur l'« Avant-
projet révisé de Déclaration universelle sur Le génome humain et les droits de la personne humaine », document 
Unesco,  p.12-13 : « De plus, une réunion a été organisée au Siège de l’UNESCO, le 14 mai 1997. D’éminents 
spécialistes, en génétique humaine, en reproduction animale, en biologie cellulaire, en droit et en bioéthique ont 
estimé que la future déclaration constituait une réponse suffisante à d’éventuelles tentatives de clonage en vue de 
la reproduction humaine. Pour sa part, le Président du CIB considère que pour que la Déclaration conserve toute 
sa portée et sa pérennité, il faudrait sans doute se garder de se référer à des pratiques ou à des technologies 
spécifiques, telles que la production d’embryons humains ou la thérapie génique. Procéder par énumération et 
par interdiction limiterait l’application des principes, qui seront énoncés dans la Déclaration, aux seules 
situations explicitement visées et actuellement connues, ce qui irait à l’encontre du caractère universel de la 
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Comité des experts gouvernementaux2243 qu’il s’agit là en effet d’une position de consensus 
destinée à  faire droit aux opposants à la thérapie génique germinale considérée comme source 
mortifère de modification génétique. Le remplacement du terme « thérapie génique 
germinale » par « intervention sur la lignée germinale » peut suggérer que le comité de 
rédaction n’a  considéré que les interventions qui n’auraient pas de but thérapeutique ces 
dernières n’étant pas vues comme a priori et potentiellement attentatoires à la dignité 
humaine. Dans le même sens, on relèvera que la disposition de l’article 24 s’analyse non 
comme une interdiction de la pratique d'intervention sur la lignée germinale mais comme une 
faculté pour le CIB de donner un avis sur le risque attentatoire à la dignité humaine d'une telle 
pratique. En second lieu, on relèvera la difficulté de prouver, dans le domaine de 
l’intervention génétique germinale, l'atteinte à la dignité humaine d’une personne. Comme 
nous l’avons souligné précédemment2244, on atteint ici le paroxysme du raisonnement fondé 
sur ce que nous avons appelé « la dignité pure ». À propos du clonage, nous avons tenté de 
démontrer que l’atteinte à la dignité du clone n’était pas prouvée2245. Il se révèle encore plus 
complexe ici de démontrer l’atteinte à la dignité de qui que ce soit, dès lors que des 
procédures de consentement auraient été respectées. Ni la personne subissant l’intervention, ni 
son descendant n’est victime d’une atteinte à sa dignité ; à l’extrême limite pourrait-on 
soutenir que la dignité, au sens classique d’autonomie, des descendants est atteinte car, par 
définition, personne n’a demandé leur consentement à la modification de leur bagage 
génétique. Elles peuvent en revanche encourir de sérieux risques pour leur santé. Il s’agit 
donc bien là, pour le Comité d’experts gouvernementaux, de donner des gages aux partisans 
de la nécessité de protection de la dignité de l’humanité via la protection de l’intégrité de son 
génome, hypothéquant  – comme à propos du clonage mais dans une moindre mesure – 
l’esprit du texte élaboré par le CIB tendant à reconnaître le génome humain comme évolutif et 
tangible. 
Si à l’inverse, aucune mention de la thérapie génique somatique n’apparaît dans le texte ; cette 
pratique, déjà mise en œuvre à l’époque de la rédaction de la Déclaration universelle sur le 
génome humain est pourtant bien présente en filigrane du texte. 
                                                                                                                                                        
Déclaration. » 
2243   Voir Comité des experts gouvernementaux, Rapport final, document Unesco BIO-97/CONF.201/6, 
travaux du comité de rédaction page 7 § 41 : « Certains ont souhaité que mention soit faite de la thérapie génique 
germinale. Dans un souci de consensus, une formule a donc été retenue pour faciliter la possibilité qu’auront les 
Etats de prendre les mesures nécessaires pour interdire toute pratique qui serait contraire aux principes énoncées 
dans la déclaration. » 
2244  Voir supra nos développements Titre II, chap I, pXXX 
2245  Voir sur ce point nos développements supra, titre II, chap.I, §2 « une disposition engendrant des 
apories ». 
 - 580 - 
  
 
b) L’évaluation du bénéfice/ risque de la thérapie génique et la réparation d’un éventuel 
dommage 
 
La thérapie génique, dont le principe a été imaginé dès les années 19602246 a réellement 
débuté au début des années 1990, aux Etats-Unis2247, dans le cadre d’un traitement d’un 
déficit immunitaire infantile. Une tentative infructueuse très contestée  car non soumise à 
l’aval des comités d’éthique  avait cependant été diligentée dès 19802248. 
Deux autres échecs retentissants2249 aux Etats Unis, à la fin des années 1990 ont semé le doute 
sur la technique mais aussi sur l’absence de contrôle approprié des procédures d’autorisation 
aux Etats –Unis2250. Le traitement réussi par l’équipe de l’hôpital Necker sur plusieurs enfants 
atteints de déficit immunitaire sévère est lui aussi soumis à des interrogations, d’ordre plus 
technique qu’éthique, suite aux complications survenues chez trois des enfants traités2251. 
A l’époque de la rédaction de la Déclaration universelle sur le génome humain, comme 
toujours à l’heure actuelle , la thérapie génique est considérée comme une voie prometteuse, 
mais potentiellement dangereuse. Il convient de souligner par ailleurs, que la thérapie génique 
n’est, dans ses stades les plus avancés, qu’à l’étape des essais cliniques sur l’homme. 
Aussi, la Déclaration universelle sur le génome humain consacre-t-elle en appliquant 
classiquement le principe de bienfaisance des règles relatives à l’évaluation du bénéfice par 
                                                 
2246  Cf G. Hottois et J-N Missa, Nouvelle Encyclopédie de Bioéthique, De Boek Université, 2001, entrée 
« thérapie génique », op.cit.,note 4 p. 815 et s. C’est le médecin W.F Anderson qui proposa le concept de la 
Thérapie Génique. 
2247  Ibid p ; 815 :W-F Anderson est autorisé par le NIH à procéder à une thérapie génique sur une fillette 
souffrant d’une déficience en  adénosine déaminase (ADA). 
2248  Tentative de Martin Cline, à l’Université de Los Angeles en Californie, chez deux patients atteints de 
thalassémie sévère. Le chercheur clinicien n’avait pas reçu l’autorisation des institutions régissant les essais 
cliniques ; il fut mis au ban de la communauté médicale et scientifique. Cf. P.Moullier, « La thérapie génique ou 
la mauvaise urgence de guérir », in La génétique, science humaine, op.cit., note 3, p. 122-123. 
2249  Mort du jeune patient Jesse Gelsinger, en septembre 1999, suite à l’administration toxique d’un vecteur 
adenoviral. La mort du patient a d’autant plus choqué que son état n’était pas létal et même compatible avec une 
vie normale . Cf A.Kahn, « Dix ans de thérapie génique : déceptions et espoirs », Biofutur 202, Juil.-Août 2002, 
p. 16 et s. 
2250  Mort d’un patient au centre Médical Ste Elizabeth de Boston connue début 2000. La Food and Drug 
Administration (FDA) releva à l’occasion « la violation  des lois régissant les essais cliniques de nouveaux 
médicaments et la protection des sujets humains ». Voir P. Deroin, « Le château de cartes américain vacille », 
Biofutur 202, Juillet-Août 2002, pp. 24-26. L’auteur souligne la crise de confiance qui a envahi le secteur de la 
Thérapie génique suite à ces deux décés mettant en valeur  que les « mécanismes de protection ne fonctionnent 
pas »  ; cette crise a suscité l’élaboration aux Etats-Unis d’une nouvelle réglementation sur les essais de Thérapie 
génique. 
2251  Les complications survenues ont entraîné la suspension de l’essai par  l’Agence Française de Sécurité 
Sanitaire des Produits de Santé (AFSSAPS) ; voir le dernier communiqué de presse en date du 24 janvier 2005. 
http://agmed.sante.gouv.fr/htm/10/filcoprs/050103.htm (page consultée le 15 avril 2005). 
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rapport au risque encouru par la personne qui se prête à une recherche ou un traitement (1) et 
à l’indemnisation d’un éventuel dommage (2) 
 
1) Bénéfice/risque et principe de précaution 
 
Le principe de l’évaluation du bénéfice par rapport aux risques lors d’une intervention , lato 
sensu, sur le génome d’une personne est énoncé à l’article 5a) de la Déclaration universelle 
sur le génome humain : «  Une recherche, un traitement ou un diagnostic, portant sur le 
génome d’un individu, ne peut être effectué qu’après une évaluation rigoureuse et préalable 
des risques et avantages potentiels qui leur sont liés et en conformité avec toutes autres 
prescriptions prévues par la législation nationale. ». Le dispositif est complété par l’article 5 
d) spécifique aux protocoles de recherche : « Dans le cas de la recherche, les protocoles de 
recherche doivent être soumis, de plus, à une évaluation préalable, conformément aux normes 
ou lignes directrices nationales et internationales en la matière. ». 
L’appréciation du risque par rapport au bénéfice en matière d’intervention sur le génome ou 
l’évaluation préalable des protocoles dans le cadre de la recherche clinique par des instances 
compétentes et indépendantes ne semblent pas révolutionner les règles déjà reconnues en la 
matière et dont on peut préjuger qu’elles constituent le fondement des deux articles cités. Bien 
sûr des règles de soft law dont l’autorité morale est incontestable – telle la Déclaration 
d’Helsinki2252 – constituent l’arrière plan des articles 5  a) et 5 d) . De nombreuses normes 
nationales en matière de recherche biomédicale étaient en place dans les pays industrialisés , 
au moment de l’élaboration de la Déclaration universelle sur le génome humain. 
Il est permis de penser que la Déclaration entend ici étendre l’application de ces règles aux 
recherches diligentées dans les pays en développement, mais , à part cet ajout important, il est 
difficile , une fois encore, de trouver dans ces dispositions la justification d’une spécificité des 
interventions sur le génome et de la thérapie génique en particulier. Tant la proportionnalité 
du risque par rapport au bénéfice  – que certains commentateurs de la déclaration qualifient de 
principe de précaution  – que l’évaluation des protocoles par des instances appropriées, 
semblent répondre aux critères casuistiques d’acceptabilité, suivant l’application du principe 
de bienfaisance, de toute thérapie innovante, dont tous les risques ne sont, par définition, pas 
entièrement connus. 
                                                 
2252  La déclaration d’Helsinki, élaborée par l’Association Médicale Mondiale, est expressément mentionnée, 
à l’instar du code de Nuremberg, dans les instruments internationaux dans les sources d’éthique médicale prises 
en compte pour ses travaux par la commission juridique du CIB. Voir Genèse … p.43-44. 
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Nous verrons ainsi de quelle manière la Déclaration universelle sur le génome humain 
réaffirme les règles consensuelles construites sur la régulation de la thérapie génique et 
applicables aux thérapies innovantes qu’elles soient ou non génétiques . 
Raison proportionnée et thérapie génique 
 
Un consensus s’est formé, dès les années 1990 sur les critères devant présider à  
l’expérimentation sur l’homme de la thérapie génique. Il est surprenant, de prime abord, de ne 
pas retrouver ces critères au sein de la Déclaration universelle sur le génome humain , mais ils 
sont cependant tous issus du principe de la raison proportionnée auquel la Déclaration se 
rattache en exigeant un respect de la balance bénéfice/risques. 
Issu de la théologie morale, le principe de la raison proportionnée signifie en matière de 
recherche biomédicale sur l’homme, que le risque prévisible encouru par la personne doit être 
inférieur au bénéfice escompté. En l’absence d’un tel bénéfice escompté pour la personne, le 
risque doit alors être diminué au maximum ; ce risque est alors contrebalancé par le bénéfice 
de la collectivité2253. Deux principes d’action concrets découlent de l’application de la raison 
proportionnée en matière de thérapie génique. 
La thérapie génique doit respecter le principe thérapeutique, il est donc exclu, pour le 
moment, que la thérapie génique  puisse être utilisée pour des motifs de convenance2254. 
La mise en œuvre de la thérapie génique  suppose qu’elle soit en adéquation avec la situation 
pathologique à traiter ; il est donc pour le moment exclu qu’une thérapie génique, même 
maîtrisée soit expérimentée sur un sujet sain2255. Enfin, la thérapie génique ne peut être 
utilisée alors qu’existe une alternative thérapeutique performante, elle doit être la seule 
approche thérapeutique disponible. Conséquemment, il apparaît qu’elle doit être réservée aux 
traitements des maladies graves2256 . 
                                                 
2253  Sur ces notions voir Dictionnaire Permanent Bioéthique et biotechnologies, Étude « Recherches 
biomédicales sur l’homme » et « Thérapies géniques et cellulaires ».  
2254  Voir G.Hottois et J-N. Missa, Nouvelle encyclopédie de bioéthique, op.cit. note 4, étude « Thérapie 
génique », page 816 
2255  Voir Dictionnaire Permanent Bioéthique et biotechnologies, étude : « Thérapies géniques et 
cellulaires », page 2456 
2256      Le CIB, dans son rapport sur la thérapie génique humaine du Comité International de Bioéthique de 
l’Unesco, op.cit. note 2231, exprime également l’opinion suivant laquelle il faut réserver, en l’état actuel des 
connaissances, la thérapie génique aux maladies graves : « Lors de récents débats sur la thérapie génique, il a été 
affirmé avec insistance que les procédures portant sur les cellules somatiques devaient être réservées aux 
"maladies graves". Le Groupe de travail est de cet avis étant donné la nature hautement expérimentale des 
procédures et du manque d'expérience dans la détermination des répercussions et de la gravité des effets 
secondaires qui accompagnent différents types de modifications cellulaires. »  
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On peut considérer que la Déclaration universelle sur le génome humain n’a pas à dessein 
tenu à mentionner les interprétations consensuelles suscitées découlant de l’application du 
principe de la raison proportionnée. Elle a préféré consacrer un principe général d’évaluation 
du bénéfice risque pour toute intervention sur le génome laissant ainsi la place à une 
interprétation casuistique de la raison proportionnée sans hypothéquer, par exemple, 
l’éventuelle utilisation en routine de thérapies géniques une fois éprouvées.  
Les commentaires de ce dispositif s’appuient cependant sur la notion de principe de 
précaution qui semble ici employée de manière erronée. 
 
La consécration par la DUGH du principe général de la raison proportionnée 
 
Les trois premiers projets de la Déclaration universelle sur le génome humain ne font pas 
mention de l’évaluation du bénéfice par rapport aux risques à propos de l’intervention sur le 
génome . La mention d’une évaluation des « risques et des avantages » liés à l’intervention 
sur le génome d’une personne a été introduite après la consultation internationale sur 
l’esquisse de Déclaration ainsi que nous l’enseignent les observations des personnes 
consultées et la réponse du CIB2257. 
Cette mention a peu varié dans les versions ultérieures mais des ajouts quant à la qualité de 
l’évaluation ( « rigoureuse ») et relatifs au moment où elle doit intervenir (préalablement) sont 
issus des deux derniers projets de texte. La version définitive de la Déclaration ajoute pour sa 
part l’adjectif « potentiels » pour qualifier les risques et avantages. 
 
L’apparentement au principe de précaution 
Il est suprenant de lire sous la plume des commentateurs issus du CIB lui-même une référence 
au principe de précaution à propos de l’évaluation préalable et rigoureuse des bénéfices et des 
                                                 
2257  Voir  « Consultation internationale sur l’esquisse de Déclaration… », in Genèse…, page 74 : « Certains 
commentateurs  estiment toutefois que les conditons d’interventions sur le génome d’un être humain devraient 
être mieux encadrées dans la déclaration, au regard des risques particuliers qu’elles comportent. On ne saurait 
tolérer, dans une perspective éthique, que des interventions de ce type puissent être engagées à la légère. Il 
convient donc de les subordonner à des précautions particulières, dans le souci de garantir au mieux la sécurité 
des personnes soumises à ces interventions (nous soulignons). Il paraît donc indispensable de les subordonner  à 
la réalisation systématique d’un bilan préalable, mettant en balance leurs risques et bénéfices attendus. ». Voir 
plus loin la réponse du CIB : « Il paraît important de renforcer dans la déclaration la sécurité des personnes en 
cas d’intervention sur leur génome. On ne peut donc que se rallier à la proposition avancée de subordonner la 
réalisation de toute intervention sur le génome d’un être humain à l’évaluation préalable de ses risques et 
bénéfices potentiels. » 
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risques liés à l’intervention sur le génome. Ainsi, H. Gros Espiell dans l’introduction de la 
 Genèse de la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’homme  indique 
t-il que l’article 5, « dans son ensemble, énonce les principes essentiels auxquels doit être 
subordonnée toute intervention pratiquée sur le génome humain, à savoir, (…)le principe de 
précaution, corollaire du droit à la sécurité et à la santé. » 
L’emploi des termes « principe de précaution » avait pu également être relevé sous la plume 
du CIB en réponse aux propositions des Etats présentées au Comité d’experts 
gouvernementaux. Une précision était alors apportée suivant laquelle le principe de 
précaution  garantissait le respect de la personne et exigeait « d’entourer de précautions 
particulières  les interventions susceptibles de mettre en cause son intimité (interventions à 
des fins diagnostiques en particulier) ou son  identité biologique (interventions à des fins de 
modification du génome) ». On comprend donc que l’expression « principe de précaution » 
n’est pas employée telle que nous la connaissons en Europe et particulièrement en France2258 , 
savoir comme un principe qui énonce que « l’absence de certitude scientifique quant aux 
risques d’un produit ou d’une activité ne constitue pas une raison de repousser  à plus tard 
l’adoption de mesures qui pourraient permettre de prévenir un éventuel dommage2259 ». Il 
s’agit plutôt pour l’Unesco de rappeler la nécessaire proportionnalité de la prise de risque que 
d’adopter des mesures2260 visant à prévenir un risque incertain. 
 
 
L’évaluation  des protocoles 
L’évaluation des protocoles par des instances indépendantes est une des conditions éthiques 
de la conduite de la recherche sur l’être humain2261. L’obligation pour un promoteur de 
recherche de faire évaluer sur le plan scientifique et éthique le protocole qu’il compte mettre 
                                                 
2258  Rappelons que le principe de précaution « pierre angulaire du droit communautaire » est désormais 
intégré au sein de la Constitution française et qu’il semble bien avoir « innervé l’intégralité du droit s’appliquant 
aux produits de santé. ». Voir O. Lantres « Les acteurs pharmaceutiques face au principe de précaution », Les 
Petites Affiches, 21 oct. 2004, p. 3 
2259  Voir C. Noiville, « Science, décision, action : trois remarques à propos du principe de précaution, Les 
Petites Affiches,  2 nov. 2004, p. 10. 
2260  Voir aussi O. Godard, « Le principe de précaution et la proportionnalité face à l’incertitude 
scientifique », Juin 2005, Cahier n° 2005-18 Ecole Polytechnique 
,http://ceco.polytechnique.fr/CAHIERS/index.html. 
2261  Voir Nouvelle encyclopédie de bioéthique, op. cit., note 4, étude «  expérimentation humaine » par 
A.Fagot-Largeault. L’idée du contrôle par ses pairs de l’hypothèse testée sur un malade date selon l’auteur du 
début du XIXème siècle. Elle s’est perfectionnée au long du XXème siècle avec « l’idée d’un contrôle 
démocratique des objectifs et des méthodes de recherche par des représentants « éclairés » de la collectivité. La 
déclaration de Tokyo (1975) de l’AMM stipule que les chercheurs doivent, avant d’expérimenter sur des sujets 
humains, décrire leur projet dans un « protocole expérimental » qui sera soumis « pour avis et conseils à un 
comité indépendant désigné spécialement à cet effet » ». Les directives de l’OMS/CIOMS (1982) prévoient 
quant à elles la soumission des protocoles à un « comité d’éthique indépendant ». 
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en œuvre  est consignée dans de nombreux textes internationaux2262 et nationaux2263, guides 
de bonne pratique ou recommandations2264. 
Le CIB soucieux à juste titre de la nécessité de cette double évaluation scientifique et éthique, 
avait précisé dans la 7ème version du projet de texte que les protocoles de recherche seraient 
évalués par une « instance » qui répondrait aux critères définis dans le cadre de la Déclaration 
à propos de la promotion de « comités d’éthiques indépendants »2265. Cette rédaction avait 
l’avantage de conférer aux comités d’éthiques dont la création « aux différents niveaux 
appropriés » était encouragée par la Déclaration une mission concrète en sus de l’appréciation 
des questions « éthiques, sociales et humaines »2266 soulevées par les recherches et 
l’intervention sur le génome humain. Un revirement sur cette question intervint suite à la 
dernière réunion de la commission juridique. La commission juridique du CIB a finalement 
préféré renvoyer l’évaluation du protocole de recherche au respect des « normes ou lignes 
                                                 
2262  La convention d’Oviedo , qui traite en son chapitre V de la recherche scientifique, fixe, en son article 
16, les conditions à réunir pour entreprendre une telle recherche . L’article 16 iii énonce ainsi : « Le projet de 
recherche a été approuvé par l’instance compétente, après avoir fait  l’objet d’un examen indépendant sur le plan 
de sa pertinence scientifique y compris une évaluation  de l’importance de l’objectif de la recherche, ainsi que 
d’un examen de son acceptabilité sur le plan éthique. Voir aussi l’article 6 intitulé « risques et bénéfices » du 
protocole additionnel à la Convention d’Oviedo relatif à la recherche biomédicale, 25 janv. 2005. Conseil de 
l’Europe, série des traités européens, no 195 
Voir également l’article 6 de la directive 2001/20/CE, en date du 4 avril 2001 du Parlement européen et du 
Conseil concernant le rapprochement des dispositions législatives, réglementaires et administratives des Etats 
membres relatives à l’application  de bonnes pratiques cliniques  dans la conduite  d’essais cliniques  de 
médicaments à usage humain intitulé « comité d’éthique » qui énonce en les déclinant les obligations 
d’évaluation du protocole par des comités d’éthique sur les plans scientifiques et éthiques. 
2263  Rappelons qu’en France la loi du 20 décembre 1988, relative à la protection des personnes qui se 
prêtent à des recherches biomédicales, révisée par la loi du 9 août 2004 relative à la politique de santé publique 
(laquelle transpose la Directive 2001/20/CE du 4 avril 2001 sur la conduite d’essais cliniques de médicaments, 
prévoit l’évaluation des protocoles qui répondent à la définition de la recherche biomédicale par une instance 
indépendante, pluridisciplinaire nommée Comité de Protection des Personnes (CPP) dont les compétences et la 
composition sont définies aux articles L 1123-1 et s du CSP. 
2264  Voir par exemple Lignes Directrices Opérationnelles pour les Comités d’Ethique chargés de l’évaluation 
de la Recherche Biomédicale, OMS, 2000 qui « visent à compléter les lois, réglementations et pratiques 
existantes, et à servir de base aux comités d'éthique (CE) afin qu’ils développent leurs propres procédures écrites 
pour leurs fonctions dans la recherche biomédicale. A cet  égard, ces lignes directrices établissent une référence 
internationale permettant d’assurer la qualité de l’évaluation éthique. Elles doivent être utilisées par les 
organismes nationaux et locaux dans le développement, l’évaluation et, la mise au point progressive de leurs 
procédures opératoires standard (POS) concernant l’évaluation éthique de la recherche biomédicale. 
2265  Rédaction de l’article 7 de la version 7 du projet de Déclaration, nommée « Avant-projet révisé de 
déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la personne humaine » (10 décembre 1996) , 
Genèse… p.153 : « Aucune recherche, aucun traitement ni aucun diagnostic ne peuvent être pratiqués sur le 
génome d’un être humain sans une évaluation rigoureuse  et préalable des risques  et des avantages qui leur sont 
liés et sans le consentement préalable, libre et éclairé, de l’intéressé ou, s’il n’est pas en mesure de l’exprimer, de 
ses représentants habilités, guidés par son intérêt supérieur. S’il s’agit d’une recherche, cette évaluation doit être 
soumise à une instance, répondant aux critères définis à l’Article 14 ci-dessous, qui se prononce sur les aspects  
tant scientifiques qu’éthiques. » 
2266  Ibid, p.154, rédaction de l’article 14 de la 7ème version du projet de Déclaration : « Les Etats 
reconnaissent l’intérêt de promouvoir, aux différents niveaux appropriés, la création de comités d’éthique 
indépendants, plurisdisciplinaires et pluralistes, chargés d’identifier les questions éthiques, sociales et humaines 
soulevées par  les recherches et interventions sur le génome humain. » 
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directrices nationales et internationales applicables en la matière »2267. L’article fut peu 
modifié dans la version définitive de la Déclaration2268. 
La justification de la modification apportée par la commission juridique du CIB repose sur 
l’éventuelle contradiction de l’article, dans son ancienne rédaction,  avec des lois nationales 
qui garantissent « la liberté de la recherche »2269. Cet argument se révèle difficile à 
comprendre. Surtout disparaît ainsi, avec le simple renvoi aux normes et lignes directrices 
nationales et internationales, l’obligation de l’évaluation éthique des protocoles et le lien avec 
les missions des comités d’éthique dont la promotion est encouragée à l’article 16 de la 
Déclaration2270 et  qui ne conservent qu’un rôle de veille, de réflexion, de formation et 
d’éducation2271.  
Peut-être les auteurs ont-ils eu à l’esprit les spécificités nationales qui peuvent entourer la 
mise en œuvre de protocole de thérapie eu égard à la sécurité sanitaire et notamment à la 
manipulation d’OGM. En France par exemple, l’évaluation des protocoles de thérapie génique 
est spécifique sur ce point2272 alors qu’elle reste sur le plan éthique soumise aux conditions 
classiques d’évaluation par les comités de protection des personnes. 
                                                 
2267  Article 6 c) de la version 8 du projet de déclaration, Genèse p. 159 :  « Dans le cas particulier de la 
recherche, les protocoles de recherche doivent être soumis, de plus, à une évaluation préalable, conformément 
aux normes ou lignes directrices nationales et internationales applicables en la matière. » 
2268  Art. 5 d) de la Déclaration universelle sur le génome humain :  « Dans le cas de la recherche, les 
protocoles de recherche doivent être soumis, de plus, à une évaluation préalable, conformément aux normes ou 
lignes directrices nationales et internationales applicables en la matière. » 
2269  Voir 8ème réunion de la commission juridique du CIB, Genèse…. p.112 : « Par ailleurs, le recours à des 
instances spécifiques, tel qu’énoncé dans l’article 7 initial, a été remis en cause. Les intervenants sur ce point ont 
souligné qu’une telle mention, dans sa formulation présente, risque d’entrer en conflit avec les dispositions 
nationales de certains pays lorsque ces  dernières garantissent la liberté de la recherche. II a, par conséquent, été 
jugé préférable d’indiquer  que les protocoles de recherches doivent être évaluées conformément aux normes 
internationales existantes en la matière. »  
  
2270  Art.16 de la Déclaration universelle sur le génome humain : « Les Etats devraient reconnaître l’intérêt de 
promouvoir, aux différents niveaux appropriés, la création de comités d’éthique indépendants, pluridisciplinaires 
et pluralistes, chargés d’apprécier les  questions éthiques, juridiques et sociales soulevées par les recherches sur 
le génome humain et leurs applications. » 
2271  Voir H. Gros Espiell, « Introduction », Genèse… p.6 : « A l’article 16, les Etats sont invités à favoriser la 
mise en place de comités d’éthiques, dont la  vocation est multiple: identifier les implications pour la société des 
avancées des sciences de la vie, ainsi que les problèmes éthiques, juridiques et sociaux qui en découlent; éclairer 
les autorités publiques par des avis circonstanciés - en vue notamment de prévenir tout abus (cf. art. 19(i)) ; et  
favoriser la formation et l’information du public. La Déclaration précise que ces comités doivent remplir trois 
conditions. Ils doivent être indépendants du pouvoir politique, économique, scientifique et en particulier médical. 
Leur composition doit être pluridisciplinaire, afin de pouvoir appréhender la diversité des questions soulevées au 
plan scientifique, philosophique, juridique, économique et social. Enfin, ils doivent être pluralistes, pour 
autoriser l’expression des principales sensibilités éthiques et culturelles. II appartient aux Etats de déterminer le 
statut de ces comités et le niveau le plus pertinent pour leur institution, au niveau local, national ou régional. »  
2272  Pour toute manipulation d’organisme génétiquement modifié, le promoteur (voire l’expérimentateur dans 
la phase dite pré-clinique) doit faire évaluer et classer l’OGM et demander un agrément à la commission du 
génie génétique. L’AFSSAPS joue alors le rôle de guichet unique et transmet la demande aux commission 
concernées. Un comité spécifique est en place au sein de l’AFSSAPS . Voir sur ces questions A-L Morin, 
« Innovation, droit et éthique dans le domaine du vaccin génique », in Modularité et Incitation dans le 
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2) Réparer le préjudice  
 
L’élaboration de l’article 8 de la Déclaration universelle sur le génome humain, qui pose le 
droit pour tout individu à une réparation  équitable du dommage qu’il aurait subi dont la cause 
« directe et déterminante » serait une intervention sur son génome, a suscité des discussions 
au sein de la commission juridique du CIB et du comité d’experts gouvernementaux.  
Pour le CIB l’énoncé de ce droit à réparation répondait à deux buts principaux ; permettre 
l’indemnisation de personnes issues de pays en développement et qui auraient subi des 
dommages sur leur génome à la suite de recherches diligentées par des entreprises des pays 
développés ; ne pas permettre les actions en wrongful birth qui pourraient être intentées par 
les enfants contre leurs parents du fait de la transmission d’un gène délétère. 
 
Responsabiliser les chercheurs en édictant un droit à réparation 
 
La disposition de l’article 8 est destinée, selon le CIB, à « faire œuvre de prévention » ; elle 
est le corollaire du principe de responsabilité des chercheurs ; elle a même pour but de les 
responsabiliser, notamment « au regard des recherches susceptibles d’être effectuées dans des 
pays en développement où la maîtrise des risques n’est pas toujours assurée en raison des 
conditions économiques et sociales particulières »2273. 
Une fois encore le texte de l’article 82274 renvoie, pour régler l’accceptabilité et les modalités 
de la réparation «  au droit international et au droit interne ». Il était en effet difficile pour 
l’Unesco d’aller plus loin que la consécration d’un droit à réparation2275, au regard des 
                                                                                                                                                        
développement de vaccins géniques (MIDeV), diligentée par l’université Louis-Pasteur de Strasbourg, financée 
dans le cadre du projet Transformations du statut du vivant : Recherche et innovation dans le domaine des 
sciences du vivant : spécificités et enjeux économiques (TV2) par la MIRE, op. cit. note 1604. 
 
2273     8ème réunion de la commission jurdique du CIB, Genèse p. 112. Voir aussi , 6ème réunion de la 
commission juridique du CIB : « Le Président du CIB indique que cet article, novateur dans un texte de droit 
international, vise d’abord à faire de tous les individus des titulaires de droits en matière d’expérimentations à 
hauts risques : la responsabilité des promoteurs de ces recherches (industries notamment) pourra ainsi être 
engagée en cas de dommage, même si ces expérimentations se déroulent dans des pays qui ne disposent pas de 
législations protectrices en la matière. »  
2274     Article 8 de la Déclaration universelle sur le génome humain : « Tout individu a droit, conformément au 
droit international et au droit interne, à une réparation équitable du dommage qu’il aurait subi et dont la cause 
directe et déterminante serait une intervention portant sur son génome. »  
2275  Notons que ce droit à réparation (au début des travaux le CIB avait fixé un droit à indemnisation) est 
présent dès la première version du projet de texte (première esquisse d’une déclaration sur la protection du 
génome humain, Genèse… p.122) et qu’il est considéré comme un « principe novateur majeur qui a vocation à 
s’exercer dans le cadre universel» par le président du CIB  
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différentes dispositions nationales fixant les règles de la responsabilité civile. Des voix 
s’étaient élevées au sein même de la commission juridique du CIB2276, sur l’éventuelle 
contradiction de la consécration d’un droit à réparation, avec les règles présidant à la 
responsabilité civile de la common law . Plusieurs pays avaient fait part d’observations ou de 
propositions de modification de cet article notamment eu égard à l’application des régles 
nationales d’indemnisation2277 . La Hongrie, notamment, avait fait savoir au comité d’experts 
gouvernementaux, que le principe d’une indemnisation mettait en place une « responsabilité 
objective » qui impliquerait modification des législations et ressources financières. 
L’idée pour le CIB – maintenue dans la version définitive du texte  – est de permettre la 
réparation du dommage dès lors que le lien de causalité avec l’intervention sur le génome est 
démontré. Si l’article 8 de la Déclaration universelle sur le génome humain renvoie au droit 
international et national c’est dans le cadre tant de l’appréciation de cette causalité (avec ou 
sans faute de l’intervenant) que dans l’étendue de la réparation « équitable ». 
 
Ne pas réparer le « dommage génétique » 
 
La réparation du dommage « directement causé » par l’intervention n’a en revanche fait 
l’objet d’aucune contestation tant au sein du CIB qu’au sein du comité d’experts 
gouvernementaux. Le CIB voulait éviter par cette formulation l’action judiciaire que pourrait 
éventuellement intenter un descendant à l’encontre de ses ascendants à raison de la 
transmission d’un gène déficient2278. Au moment en effet où les actions en wrongful birth et 
wrongful life2279 ont pu prospérer, particulièrement aux Etats-Unis, il était possible de 
                                                 
2276     Voir 4ème réunion de la commission juridique au cours de laquelle il est énoncé que le devoir de 
réparation en cas de dommage subi par une personne suite à une intervention sur son génome apparaît « par trop 
général, d’autant qu’il ne distingue pas les niveaux de responsabilité (par exemple, avec ou sans faute) ».  
2277     Voir Comité d’experts gouvernementaux, Analyse des propositions présentées par les États sur 
l'« Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur Le génome humain et les droits de la personne humaine », 
document Unesco BIO-97/CONF.201/3 Add. – p.21. La Belgique,  la Hongrie, Israël et le Mali présentèrent des 
observations ou des propositions de modification sur cet article. 
2278   Voir 5ème réunion de la commission juridique, Genèse… p. 66 : « La discussion s’engage sur le principe 
de responsabilité, en cas de dommage consécutif à une  intervention sur le génome d’une personne. Ainsi, est-il 
préférable de substituer au droit à réparation un droit à indemnisation et de préciser dans l’article correspondant 
l’impossibilité pour des enfants d’intenter des actions en responsabilité contre leurs parents. II faudrait se garder 
d’affirmer des droits génétiques, qui auraient pour effet d’habiliter des enfants à poursuivre leurs parents pour 
des dommages génétiques. » 
2279  On distingue les actions en wrongful birth qui tendent pour les parents à obtenir réparation auprès des 
personnels médicaux du préjudice subi à raison, par exemple, de la non détection d’une maladie qui leur aurait 
permis de choisir un avortement  et les actions en wrongful life qui tendent, pour les enfants, à obtenir réparation 
du préjudice subi par eux du fait de leur venue au monde. Les actions en wrongful birth prospérèrent aux Etats-
Unis bien plus tôt et davantage que les actions en wrongful life, qui ne se fondent pas sur les critères classiques 
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s’interroger sur la recevabilité, sur le terrain judiciaire, d’actions par lesquelles les enfants 
réclameraient à leurs parents la réparation d’un préjudice qu’ils auraient subi à raison de la 
condition génétique dont ils auraient héritée, dans la mesure où par surcroît le lien de causalité 
quoiqu’indirect pouvait ici être reconnu2280. Il convient par ailleurs de préciser que dans le cas 
d’un essai clinique sur l’homme, qui , rappelons le, constitue l’hypothèse la plus avancée 
actuellement de l’utilisation de la thérapie génique, le droit à réparation fait l’objet d’une 
reconnaissance par les textes internationaux et nationaux2281 régissant la recherche clinique.  
 
Finalement les normes issues de la Déclaration universelle sur le génome humain  qui se 
rattachent au principe de bienfaisance et tendent au contrôle de l’utilité, de l’inocuité, de la 
proportionalité de toute intervention sur le génome et assurent une réparation en cas de 
dommage ne diffèrent pas véritablement des règles qui régissent ce qu’il est convenu 
d’appeler les thérapies innovantes dès lors que les interventions concernées se rattachent aux 
règles qui régissent la rercherche biomédicale sur l’homme. Ces thérapies – dont le risque 
afférent à leur mise en œuvre n’est par définition pas connu – sont loin de se compter 
uniquement dans la discipline génétique mais englobent également thérapie cellulaire et 
ingénierie tissulaire2282. Le risque présenté par toutes ces voies thérapeutiques est alors 
                                                                                                                                                        
de la réparation du préjudice dans la mesure où, bien souvent, le préjudice de l’enfant ne découle pas de la faute 
médicale. La première admission aux Etats-Unis d’une action en wrongful life date de 1980 par la Cour d’appel 
de Californie (Curlender v. Bio-Science Laboratories) 165 Cal. Rptr. 477 (Cal. Ct. App. 1980), à propos d’une 
affection génétique non décelée.  Sur tous ces points voir, W. F. Hensel, « The Disabling Impact of  Wrongful 
Birth and Wrongful Life Actions », Harvard Civil Rights-Civil Liberties Law Review, vol 40, 2005, p.141. 
2280  On notera que cette interrogation n’était rendue possible que dans deux hypothèses ; à condition d’une 
part de considérer que la transmission d’un caractère génétique constitue une intervention lato sensu retenue par 
le CIB dans son article 5 a) tel qu’interprété par l’Unesco, ou, d’autre part, à condition de regarder le préjudice 
moral résultant d’un diagnostic comme pouvant constituer une « intervention », à but médical ou scientifique, 
portant sur le génome d’un individu et pouvant, le cas échéant, avoir des conséquences physiques, 
psychologiques, économiques, sociales ou autres, pour I’intéressé(e).  
2281  En France un régime bien spécifique de réparation est organisé pour les personnes qui se prêtent à une 
recherche biomédicale, il s’agit d’une reponsabilité hybride entre la responsabilité sans faute et pour faute. La 
victime d’un dommage sera en toute hypothèse indemnisée même si elle a commis une faute et n’aura pas à 
prouver la la faute d’une quelconque intervenant , mais le promoteur de la recherche (qui a l’obligation de 
souscrire une assurance) pourra s’exonérer de sa responsabilité s’il prouve que le dommage n’est pas imputable à 
une faute que lui ou un intervenant aurait commise. En ce cas la victime du dommage sera indemnisée selon le 
même système que l’indemnisation des accidents médicaux. Voir Dictionnaire permanent bioéthique et 
biotechnologies, étude « Recherches biomédicales sur l’homme », p. 2133. 
2282  Cette définition est issue du Règlement communautaire sur les médicaments de thérapie innovante qui a 
été définitivement adopté le 13 novembre 2007. Le réglement réunit sous la définition de « thérapie innovante » 
trois pistes thérapeutiques. Il crée auprès de l’EMEA un comité des thérapies innovantes. Il réunit sciemment les 
trois pistes thérapeutiques précitées à raison de leurs caractéristiques communes, sur les plans techniques et 
économiques : caractère complexe et fortement innovateurs des procédés de fabrication, nécessitant « des 
compétences réglementaires et scientifiques rares », « traçabilité du donneur au patient et le suivi à long terme du 
patient. » ; mises au point par des PME de ces thérapies. En englobant ces trois types de thérapies en fonction de 
leur caractère extrêmement technique et innovant il constitue à notre sens une étape vers la fin de l’encadrement 
spécifique des thérapies géniques et son inclusion au sein d’un plus vaste ensemble de thérapies novatrices 
régulées davantage en fonction des risques qu’elles entraînent plutôt qu’en fonction du seul critère génétique. 
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considéré comme également élevé (que l’hypothèse thérapeutique soit génétique ou non 
génétique) et son appréciation est casuistique. On notera du reste que la Déclaration 
universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme  prévoit un article spécifique à la gestion  
et l’évaluation des risques « relatifs à la médecine, aux sciences de la vie et aux technologies 
qui leur sont associées »2283. 
Il faut reconnaître cependant au texte de la Déclaration universelle sur le génome humain 
l’intérêt majeur de promouvoir, même en soft law, la nécessité de l’évaluation des protocoles 
et de la réparation des dommages subis à la suite d’un intervention sur le génome d’une 
personne spécifiquement au regard des recherches diligentées dans les pays en 
développement. 
§2) Contrôle sociétal de l’utilité des diagnostics utilisant la génétique 
 
S’il reste vraiment une légitimité attachée à la spécificité de normes en matière génétique, elle 
réside dans la possibilité du contrôle sociétal de l’utilité de certaines techniques de diagnostic, 
à savoir le diagnostic prénatal et les tests génétiques. Encore faut-il préciser qu’il s’agit plutôt 
ici de mesurer, à l’instar de l’évaluation d’autres techniques, leur utilité et leur dangerosité 
éventuelle indépendamment des risques qu’elles feraient courir à la personne lors d’une 
intervention sur son corps et indépendamment de l’application du principe d’autonomie, 
gouvernant notamment consentement et utilisation confidentielle des informations. L’analyse, 
à l’aune du principe de bienfaisance, permet ici d’apprécier l’utilité de ces techniques, quitte à 
les réintégrer ensuite dans la réglementation applicable à un plus grand ensemble de 
techniques biomédicales. 
Il apparaît que sous l’effet de l’exceptionnalisme génétique, l’interrogation de l’utilité, du 
service rendu par ces techniques ait été retardée ; bien sûr l’acceptabilité sociale et éthique des 
diagnostics prénataux utilisant la génétique avait été posée depuis longtemps, mais tout se 
passait comme si on ne pouvait pas remettre en cause la pertinence de la technique d’analyse 
génétique, intrinsèquement utile car considérée comme infaillible ou porteuse de vérité. 
A la lumière des développements récents de ces techniques nous verrons comment la 
Déclaration universelle sur le génome humain peut apporter sur les deux points de 
l’acceptabilité sociétale et éthique des techniques de diagnostic préanatal (a) puis de contrôle 
de l’utilité des tests génétiques (b) une réponse de nature corrective. 
                                                 
2283  Article 20 de la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme « Évaluation et 
gestion des risques ». 
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a) Diagnostics génétiques prénataux 
 
L’acceptabilité sociétale et éthique des diagnostics prénataux fondés sur la génétique a fait 
l’objet de réflexions dès leur mise en œuvre2284.  Le débat éthique s’est surtout noué autour du 
diagnostic préimplantatoire, permettant, à la suite d’une fécondation in vitro, l’analyse des 
caractéristiques génétiques de l’embryon conçu in vitro en recherchant s’il était atteint de la 
pathologie génétique recherchée que risquaient de lui transmettre ses géniteurs2285. 
Pour ses détracteurs2286, le diagnostic préimplantatoire (DPI) est le cheval de Troie de 
l’eugénisme, soit qu’il permette la mise en place d’un « eugénisme libéral » selon les termes 
du philosophe Jürgen Habermas2287, soit qu’il fasse dangeureusement glisser sur la voie de la 
                                                 
2284 Voir par exemple l’avis du CCNE N° 37 sur le dépistage de la trisomie 21, en date du 22 Juin 1993 qui 
conclut à l’inopportunité d’un dépistage préanatal de masse de cette pathologie susceptible de constituer un 
désaveu pour les familles élevant un enfant trisomique. 
2285  Pour une description de la technique du DPI, voir Dictionnaire permanent bioéthique et 
biotechnologies ; étude « Diagnostic préimplantatoire » p.761 et s . La méthode peut consister à faire un simple 
diagnostic de sexe (dans le cadre de maladies liées au chromosome X, on éliminera les embyrons mâles) ou à 
prélever une seule cellule de l’embryon, en extraire l’ADN et procéder à un recherche du gène ou de la mutation 
du gène recherchés. 
2286  Nous ne mentionnerons pas ici la position des partisans du respect de l’embryon en tant qu’il appartient, 
dès la fécondation, à la communauté humaine (position traditionnelle de l’Eglise catholique) et qui s’oppose de 
façon évidente à toute élimination d’un embryon sur quelque critière que ce soit, et suivant quelque technique 
que ce soit (avortement ou tri sélectif comme dans le cas du DPI). Sur cette position voir l’encyclique de Paul VI  
Humanae Vitae (1968) XXXX et, plus récente, Instruction donum vitae (1987), Congrégation pour la doctrine de 
la foi, disponible sur le site http://www.cef.fr/catho/search/index.php?recherche=respect+vie+humaine (p. 
consultée le 12 déc. 2007) : « Dès que l'ovule est fécondé, se trouve inaugurée une vie qui n'est ni celle du père 
ni celle de la mère, mais d'un nouvel être humain qui se développe par lui-même – Il ne sera jamais rendu 
humain s'il ne l'est pas dès lors. À cette évidence de toujours [...], la science génétique moderne apporte de 
précieuses confirmations. Elle a montré que, dès le premier instant, se trouve fixé le programme de ce que sera 
ce vivant : un homme, cet homme individuel avec ses notes caractéristiques déjà bien déterminées. Dès la 
fécondation est commencée l'aventure d'une vie humaine dont chacune des grandes capacités demande du temps 
pour se mettre en place et se trouver prête à agir. » 
2287  Voir J. Habermas, L’Avenir de la nature humaine, vers un eugénisme libéral ?, op.cit.note 884 p. 40. 
Habermas part du constat que la fécondation in vitro a rendu accessible à la recherche l’embryon humain, et que 
ce dernier est désormais susceptible d’être soumis à un diagnostic génétique, via le diagnostic préimplantatoire 
avant qu’il soit décidé s’il a le droit de se développer ou non. Pour le philosophe, l’argument de la pente 
glissante (savoir l’interrogation sur l’acceptabilité d’une technique moralement bonne en ce qu’elle serait 
facilitatrice d’une technique moralement condamnable) est alors tout à fait possible. Ainsi, selon l’auteur, on 
peut facilement passer du stade de « la sélection des éléments indésirables » lors du tri d’embryon dans le DPI, à 
celui de « l’optimisation de facteurs désirables » par l’intervention correctrice sur le génome humain (p. 37). 
Pour le philosophe, il s’agirait ici d’un eugénisme libéral car même s’il est mis en œuvre par des personnes 
individuellement, il s’inscrit tout de même dans un projet de société. Pour une critique de cet ouvrage à la fois 
sur le contenu de la pensée et le rôle joué par le philosophe, voir G. Hottois, « Quel rôle pour les philosophes 
dans les débats bioéthiques? Présentation et discussion de L’avenir de la nature humaine. Vers un eugénisme 
libéral? de J. Habermas », in Observatoire de la génétique, No 28 - juin-août 2006, - 
http://www.ircm.qcca/bioethique/obsgenetique/cadrages/cadr2006/c_no28_06/c_no28_06_02.html 
. L’auteur fait notamment référence à l’abus fait par J. Habermas de l’argument de la pente glissante. « Cet 
argument conduit à prétendre réguler la recherche scientifique en amont, au sens d’interdire à temps certaines 
recherches qui pourraient conduire à des abus. La base très spéculative, intuitive, irrationnelle de cette volonté 
apparaît si l’on prend au sérieux le caractère imprévisible des découvertes et inventions, et, plus encore, de leurs 
applications et conséquences sociales. Au nom de la pente glissante associée à un principe de précaution 
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recherche de « l’enfant parfait » sélectionné , avant sa naissance en fonction de ses caractères 
désirables2288. 
Le CIB a pris en compte les éléments du débat relatif au DPN et DPI, au cours de 
l’élaboration et après l’adoption de la Déclaration universelle sur le génome humain. Son 
rapport sur le dépistage génétique et  sur les tests génétiques2289, discuté en session au CIB, 
adopte la même attitude de modestie que le rapport postérieur à l’adoption de la Déclaration 
sur le DPI et les interventions sur la lignée germinale2290. Abordant les questions éthiques 
soulevées par les questions du diagnostic prénatal , le premier rapport énonce qu’il ne saurait 
être question de trancher des questions éthiques relatives à l’acceptabilité de l’interruption de 
grossesse suite à ces diagnostics, faisant l’objet d’une si grande diversité d’opinion à travers le 
monde2291. Il souligne cependant les risques relatifs à l’instauration d’un « nouvel 
eugénisme » à propos d’éventuelles applications du DPI2292 et énonce quelques principes de 
non acceptabilité et d’acceptabilité du dépistage, couplés avec ceux relatifs aux tests 
génétiques. 
Le rapport du CIB sur le DPI et les interventions sur la lignée germinale énonce, qu’à l’instar 
de l’attitude adoptée par le CIB sur la recherche sur les cellules souches embryonnaires, il 
                                                                                                                                                        
extrême, aucune des découvertes et inventions qui ont fait l’histoire de l’espèce humaine n’auraient pu voir le 
jour. » 
2288  Sur ce point voir notamment les travaux d’un des détracteurs les plus crédibles (car lui même praticien 
de la reproduction assistée) J. Testart, et notamment , Le désir du gène, Editions François Bourdin, 1992, p. 243 : 
« Ceux-là même qui, au nom du progrès, qualifient d’obscurantistes les adversaires du tri des enfants se montrent 
incrédules devant le développement technique ! Ils semblent oublier l’essor prodigieux de la génétique 
moléculaire et le renfort qu’elle va recevoir du programme international d’analyse du génome humain. Nul doute 
que seront identifiables toutes les séquences nucléiques responsables des maladies monogéniques, et aussi que 
seront révélés, en nombre croissant , des gènes correspondants à ces fameux facteurs de risque dont la liste 
pourrait être infinie. Nul doute que ces techniques fiables permettront bientôt de dépister  plusieurs 
caractéristiques géniques chez un seul embryon. Hors de telles promesses technologiques, on ne saurait 
s’inquiéter de la fonction eugénique du DPI. » 
2289  CIB, Rapport sur le dépistage et les tests génétiques, rapporteur D. Shapiro, document Unesco, SHS-
94/CONF.011/7 , 20 décembre 1994 . Le rapport s’inscrit dans le travail d’élaboration de la Déclaration et tente 
un positionnement relatif au projet plus avancé de texte de la Convention d’Oviedo. 
2290  CIB,  Rapport sur le diagnostic génétique pré-implantatoire et les interventions sur la lignée germinale, 
Rapporteur H. Galjaard, document Unesco SHS/EST/02/CIB-9/2 (Rev. 3) en date du 24 Avril 2003   
2291  CIB, Rapport sur le dépistage et les tests génétiques… op. cit. note 2289 p 5, §15 : « Le CIB sera peut-
être amené à accepter le fait qu'il n'est pas en mesure de résoudre au moins une question éthique parmi celles que 
pose le dépistage génétique.  Il existe en effet de telles divergences de vues sur la question de l'interruption de 
grossesse motivée par des affections génétiques graves que le CIB ne peut aspirer qu'à l'instauration d'un débat 
serein sur le sujet.  Il est intéressant de noter que le Conseil de l'Europe a pour sa part jugé nécessaire de laisser 
de côté cette question (…).  Les chances pour l'Unesco ou son CIB de voir aboutir l'adoption d'une résolution à 
l'échelle mondiale sont encore plus réduites. » 
2292  Ibid p. 5 §12 et 13 : « Des firmes biotechnologiques aux Etats-Unis d’Amérique semblent disposées à 
envisager que “dans quelques années à peine, nous soyons en mesure de réaliser une sélection pré-implantatoire 
des embryons en fonction de critères tels que la taille, la nature ou la couleur des cheveux, ou la couleur des 
yeux, etc. De telles considérations raniment le spectre d'un nouvel eugénisme. L'opinion publique souhaite 
légitimement éviter un retour possible aux pratiques eugéniques de certains Etats démocratiques, sans parler des 
horreurs du régime nazi. » 
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adopte une « position pluraliste » consistant à prendre en compte les différentes opinions de 
chaque société lesquelles devront réglementer le DPI conformément à leur système de 
valeurs2293. Néanmoins, il ne manque pas de soulever les questions éthiques d’importance 
mobilisées par le recours à cette technique et notamment la question du « bébé sur mesure », 
savoir la sélection prénatale éventuelle de l’embryon en fonction de caractères désirables ou 
améliorés2294. Surtout, il pose la question actuellement cruciale des extensions des indications 
du DPI, à la fois pour permettre la naissance d’un enfant compatible avec un frère ou une 
sœur malade2295, mais aussi pour dépister chez l’embryon non plus seulement un gène qui 
commande le développement d’une maladie monogénique, mais un gène de susceptibilité 
facteur de risque de développer une maladie2296. 
Cruciales sont en effet les questions de l’extension du DPI notamment dans le cadre de la 
recherche sur l’embryon de gènes de susceptibilité à développer, à l’âge adulte, une maladie. 
Le Royaume-Uni a pu faire figure de pionnier en la matière et son agence de la reproduction 
et de l’embryologie (HFEA) a autorisé récemment, la pratique du DPI pour la recherche des 
mutations des gènes prédisposant, à 80% aux cancers du sein et de l’ovaire, dans le cadre 
                                                 
2293  CIB, Rapport sur le diagnostic pré-implantatoire et l’intervention sur la lignée germinale, op.cit. note 
2290  p.10, 61. 
2294  Ibid, p. 15, §92 : « En dépistant des gènes multiples liés à une affection ou à des caractéristiques 
normales, on se rapproche indubitablement du « bébé sur mesure » et les remarques faites plus haut sur la perte 
d’un « avenir ouvert » pour les enfants (…) et les adultes semblent tout particulièrement importantes. Dans ce 
contexte, il doit être souligné que le comportement futur d’un individu est issu d’une interaction complexe de la 
génétique et des facteurs environnementaux. Par conséquent, il sera difficile de prévoir quelles caractéristiques 
«idéales » seront considérées comme indispensables dans les sociétés futures. » .  
 
2295   Cette pratique tendant à faire naître des enfants appelés « bébés-médicaments » est autorisée au 
Royaume-Uni, où elle a permis la naissance d’au moins un enfant donneur de cellules pour un membre de sa 
fratrie (voir Charlie Whitaker cured by « saviour sibling », 22 août 2005, 
http://www.bionews.org.uk/new.lasso?storyid=2711, p. consultée le 14 oct. 2005). 
 En France, la loi du 6 août 2004 autorise la pratique du DPI (article L-2131-4-1 du code de la santé 
publique) dans ce cas mais n’est à notre connaissance pas encore mise en œuvre faute de décret. En Espagne, une 
loi datant de mars 2005 autorise également la technique. Voir aussi à ce sujet l’avis du CCNE no 72, Réflexions 
sur l’extension du diagnostic préimplantatoire, 4 juil. 2002 donnant un avis favorable sur l’utilisation de la 
technique. 
Le CIB, dans son rapport sur le diagnostric pré-implantatoire….,Ibid p.17 retient l’acceptabilité éthique 
de la technique dès l’instant où le DPI est pratiqué sur l’embryon à  la fois pour rechercher la maladie du frère ou 
de la sœur dont on cherche à éviter la transmission, mais aussi la comptabilité HLA en vue de permettre une 
greffe, après la naissance, au profit du membre de la fratrie gravement malade. 
2296  Ibid, p.14, § 86 et s ; le CIB identifie cette question comme un dilemme à résoudre dans les prochaines 
années. « Un dilemme majeur consistera à se demander s’il est éthiquement acceptable de dépister des embryons 
pour un risque accru de développer une maladie particulière plus tard au cours de l’existence et de les 
sélectionner. Certains auteurs sont partisans de restreindre le DPI aux maladies graves, d’autres ont fait 
remarquer qu’il est impossible de définir avec précision une maladie grave. Il ne s’agit pas là seulement des traits 
cliniques et du risque de mortalité et de handicap chronique, mais aussi du sens de la gravité qu’ont les couples 
concernés. » 
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d’une pathologie familiale2297. Mais l’Agence britannique a également autorisé la pratique du 
DPI dans le cadre de facteurs de risques moins importants en pourcentage2298. Le Royaume-
Uni a récemment adopté une loi par laquelle la pratique du DPI serait réservée aux risques 
sérieux de handicap, physiques ou mentaux2299. Un rapport vient d’être rendu, en France, sur 
le sujet de l’extension du DPI à la détection des facteurs de risque2300.  
 
Dès lors, et quelque soit la position que l’on adopte sur le DPN et particulièrement le DPI en 
relation ou non avec les critiques d’eugénisme2301, on constate que le texte de la Déclaration 
universelle sur le génome humain peut apporter un contrôle de leur utilité et de leur 
acceptabilité sociale. La Déclaration ne nomme en effet , dans son article 5, aucune technique 
précise de diagnostic prénatal ; de par sa définition lato sensu de « l’intervention sur le 
génome d’une personne », toutes les techniques de diagnostic génétique sont alors 
susceptibles d’être évaluées à la lumière de leurs « risques et avantages », permettant donc 
d’en contrôler l’utilité. 
                                                 
2297  L’Agence britannique HFEA (Human Fertilisation and Embryology Authority) a autorisé en juillet 
2007 la pratique d’un DPI pour détection une mutation du gène BRCA1, dans le cadre d’une pathologie familiale 
où le risque de développer à l’âge adulte un cancer du sein est de 80 %. La décision de l’Agence britannique a 
été commentée comme un tournant dans l’acceptabilité de cette pratique laquelle jusqu’alors n’avait été autorisée 
que pour la détection de gènes « à forte pénétrance »conduisant au développement d’une maladie. Voir,  J. 
Buxton:« UK couple to test embryos for hereditary breast cancer » Bionews  
http://www.bionews.org.uk/new.lasso?storyid=3523 
 
2298  Voir J. Buxton, UK couple to test embryos for high cholesterol disorder, Bionews, 17 déc.2007, 
http://www.bionews.org.uk/new.lasso?storyid=3670; le couple n’avait dans ce cas que 25 % de chances de 
donner la vie à un enfant atteint de la forme la plus sévère de la maladie. 
2299  Ladite loi « human Fertilisation and Embryology Bill » a suscité des controverses sur l’appréciation de 
la gravité des pathologies en cours, notamment eu égard à la demande de couples atteints de surdité de bénéficier 
du DPI pour avoir un enfant présentant le même handicap. Voir C. Gavaghan : «  Choosing children: Reflections 
on the regulation of embryo testing » Bionews, 28 mars 2008, 
http://www.bionews.org.uk/commentary.lasso?storyid=3774 
 
2300  L'Agence de la biomédecine et de l'Institut national du cancer, la mission dirigée par le D. Stoppa-
Lyonnet (Institut Curie, Paris) a publié, mercredi 9 avril 2008, son rapport sur les champs d'utilisation du 
diagnostic ou dépistage préimplantatoire (DPI). Voir J-Y NAU, « un rapport préconise l’élargissement du 
diagnostic préimplantatoire » le Monde du 11 avril 2008. Le rapport exprime une opinion favorable sur 
l’extension de la technique. 
2301  Il faut constater un mouvement de pensée, en France, qui tend à ré-interroger les pratiques du diagnostic 
prénatal comme le retour d’une certaine forme d’eugénisme. Voir par exemple les prises de position, dans la 
presse, de D. Sicard, alors président du CCNE , « La France au risque de l’eugénisme », le Monde 4 février 
2007. Pour D.Sicard, la société française doit analyser les questions éthiques qui sont posées par le dépistage 
prénatal généralisé (de la trisomie 21 par exemple) conduisant à l’élimination des embryons et fœtus, sans que la 
société n’améliore, selon lui, ni les réponses thérapeutiques, ni les structures d’accueil des personnes 
handicapées. Il y aurait un glissement de nature idéologique, spécifiquement français ; le dépistage prénatal étant 
présenté comme un progrès de la science, comme un acquis qu’il est interdit de remettre en doute, une « pensée 
unique ». Voir aussi J Gayon et D. Jacobi (dir), L’éternel retour de l’eugénisme , PUF, 2006, qui sans prétendre 
dégager une opinion unitaire, analyse aux prismes historiques, religieux, juridiques et philosophiques, les 
pratiques dites « néo-eugéniques » de la société contemporaine. 
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 En outre, la Déclaration universelle sur le génome humain, en son article 24, enjoint le CIB 
d’identifier les questions qui pourraient être contraires à la dignité humaine ; elle permet donc  
– dans les limites du consensus introuvable constatées par le CIB – de traiter des nouvelles 
questions s’appliquant aux diagnostics prénataux. Le rapport du CIB sur le diagnostic pré-
implantatoire et l’intervention sur la thérapie génique germinale est, à cet égard, significatif. Il 
est en effet directement issu de l’application de l’article 24 de la Déclaration universelle sur le 
génome humain et de la volonté du CIGB2302 . Il permet au CIB, notamment, de s’attacher à la 
question nouvelle de l’ acceptabilité du diagnostic préimplantatoire dans la détermination de 
facteurs de risques, question dont l’apparition n’était pas prévisible au moment de 
l’élaboration de la Déclaration2303. 
 
De la même façon la Déclaration universelle sur le génome humain , permet, à notre sens, de 
trouver des réponses à l’actuel questionnement sur l’utilité des tests génétiques. 
 
b) contrôle de l’utilité des tests génétiques 
 
Nous avons vu que la mise en œuvre des tests génétiques a pu soulever des inquiétudes au 
regard des principes d’autonomie et de justice et a entraîné l’adoption de dispositions 
exceptionnalistes notamment dans la Déclaration universelle sur le génome humain2304. Ces 
mesures relatives au consentement, au droit de ne pas savoir, à l’utilisation confidentielle des 
informations génétiques, à la non discrimination et à la non stigmatisation prennent pour 
fondement non seulement le caractère prétendument spécifique des informations génétiques 
mais également la validité scientifique et l’utilité – savoir la balance positive entre les 
bénéfices et les maux– du test génétique. 
                                                 
2302  Voir introduction du rapport du CIB sur le diagnostic pré-implantatoire… op.cit. note 2290 p. 2 : 
 « 1. La Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’homme, à l’article 24, qui porte sur la 
mise en œuvre de la Déclaration, souligne la nécessité d’identifier toute pratique contraire à la dignité humaine, 
telle que les interventions sur la lignée germinale, et confie cette responsabilité au Comité international de 
bioéthique de l’UNESCO (CIB). 2. Par ailleurs, dans les recommandations adoptées lors de sa deuxième session 
(Paris, 12-14 mai 2001), le Comité intergouvernemental de bioéthique (CIGB) « invite le CIB, au cours de 
l’élaboration de son programme de travail détaillé de deux ans, à envisager, à sa meilleure convenance, l’examen 
des thèmes suivants : (i) diagnostic génétique pré- implantatoire ; (ii) interventions sur les cellules germinales ».  
2303  Ibid, p.14 : « Notre Comité n’est pas parvenu à un avis unanime concernant l’acceptabilité du dépistage 
des gènes de susceptibilité. Il est trop tôt pour parvenir à une conclusion du fait du caractère encore limité des 
données scientifiques et cliniques et des discussions tant parmi les professionnels que dans le public. On estime 
néanmoins que le dépistage des gènes à risque associés à des maladies de l’âge adulte (ou de la vieillesse) n’est 
pas une indication prioritaire pour un DPI, sans toutefois rejeter catégoriquement les applications futures. En cas  
d’applications, ces dépistages devraient se limiter aux couples ayant un risque génétique élevé et une histoire 
familiale chargée, ainsi qu’aux maladies graves. » 
2304  Voir supra nos développements présent titre, chap.I et présent chapitre, sections 1 et 2. 
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Or, ce sont bien ces deux critières qui doivent être interrogés à la lumière de l’application du 
principe de bienfaisance. A l’heure en effet où de plus en plus de tests génétiques sont 
disponibles, notamment sur internet, et où la pertinence et la qualité  de certains tests sont mis 
en doute, on ne peut que constater que le parti-pris exceptionnaliste  a empêché le traitement 
en son temps des questions de la validité et de l’utilité des tests génétiques. 
Nous verrons quelles sont les questions actuellement soulevées par la mise à disposition en 
accès libre de ces tests (1) par leur défaut de validation et d’utilité (2) puis, comment les 
dispositions de la Déclaration universelle sur le génome humain, nourries des réflexions du 
CIB peuvent contribuer à corriger ces défauts (3) 
 
1)Des tests génétiques librement accessibles  
 
Le Groupe européen d’éthique, avait alerté dès 2003, dans une « Déclaration sur la publicité 
relative aux tests génétiques sur internet », la société civile  et les responsables politiques sur 
les problèmes liés à la prolifération des offres de tests génétiques sur internet2305. 
Le phénomène, très prégnant surtout dans le domaine des tests de paternité est désormais bien 
documenté et unanimement décrié par les instances éthiques2306.  
Tant l’avis du CCNE sur les problèmes posés par la commercialisation d’auto-tests pemettant 
le dépistage de l’infection VIH et le diagnostic de maladies génétiques que, par exemple, les 
25 recommandations – produites par un groupe mandaté par la commission européenne –  sur 
les implications éthiques juridiques et sociales des tests génétiques, incitent à englober la 
prescription du test génétique dans un contexte de prise en charge médicale globale, qu’il 
                                                 
2305  Statement by the european group on ethic (…) on advertising genetic tests via the internet, 24 février 
2003, téléchargeable sur le site du GEE : 
http://ec.europa.eu/european_group_ethics/archive/2001_2005/activities_fr.htm. Le groupe constate que la 
publicité devient de plus en plus aggressive et les tests notamment les tests de paternite ou les tests relatives à 
des susceptibilités de maladies cardiaques diabètes etc… sont même disponibles en grands magasins. 
2306  Voir par exemple avis du CCNE N°86 , problèmes posés par la commercialisation d’auto tests permettant 
le dépistage de l’infection  VIH et le diagnostic de maladies génétiques, novembre 2004. Voir  T. Hurliman et C 
Forlini : « Tests de paternité privé sur internet, rapide simple et sans stress ? » Observatoire de la génétique N° 
29 , sept.-oct. 2006. 
http://www.ircm.qc.ca/bioethique/obsgenetique/cadrages/cadr2006/c_no29_06/c_no29_06_02.html (page 
consultée le 24 avril 2008). Les auteurs ont diligenté une étude à partir d’une cinquantaine de sites proposant ce 
type de test, pour en dénoncer les démarches commerciales abusives, l’absence de sérieux sur le plan technique 
et surtout les conséquences potentiellement désastreuses sur les plans familial et psychologiques. On note 
également une offre importante de tests de nutrigénétique sur internet, critiquée pour les mêmes raisons , voir J . 
Robitaille, « Les tests de nutrigénétque offerts sur internet sont-ils à la hauteur ? », Observatoire de la génétique, 
N° 32 avr.mai 2007, 
http://www.ircm.qc.ca/bioethique/obsgenetique/cadrages/cadr2007/c_no32_07/c_no32_07_01.html 
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s’agisse de tests relatifs à la détection d’une maladie monogénique ou de tests visant à 
détecter des prédispositions ou des susceptibilités à des maladies multifactorielles2307. 
L’Agence de biomédecine, le Conseil de l’Europe et le ministère français de la Santé, ont 
organisé récemment un séminaire sur les tests génétiques en accès libre et la 
pharmacogénétique, au cours duquel les graves inconvénients présentés par la mise à 
disposition libre du test génétique ont été débattus2308. Est reliée à cette dernière question celle 
tout aussi importante de la pertinence et de la validité de ces tests.  
  
2) Utilité et validité des tests génétiques 
 
La mesure de l’utilité des tests génétiques (savoir leur pertinence scientifique, l’exactitude de 
leurs résultats et les contrôles de qualité  auquels ils sont soumis) est désormais d’actualité et 
succède, à notre sens, aux interrogations sur le consentement et la confidentialité des 
informations génétiques qui ont déjà été très travaillées. 
Si, en effet dès le milieu des années 90 tant le CIB2309 que le CCNE2310 pouvaient émettre des 
recommandations quant au contrôle de la qualité desdits tests , leur pertinence scientifique 
n’est que depuis peu interrogée.  
                                                 
2307  Avis N° 86 du CCNE op.cit. note 2306 et 25 recommandations sur les implications éthiques, juridiques et 
sociales des tests génétiques, Commission européenne, Bruxelles, 2004, document cité note 896, voir 
recommandation 6.a)  « les tests génétiques pertinents au plan médical devraient être considérés comme partie 
intégrante de la fourniture de services de soins de santé ». 
2308  Séminaire européen organisé le 2 octobre 2007 par l’Agence de la Biomédecine, le Conseil de l’Europe, 
le ministère français de la Santé : « Tests génétiques en accès-libre et pharmacogénétique, quels enjeux 
individuels et collectifs en Europe ? ». Voir le dossier de presse disponible sur le site de l’Agence de la 
Biomédecine et notamment le cas ci-dessous exposé Pierre, 55 ans, a trouvé un site sur Internet qui propose un 
test génétique pour déterminer les risques de développer un accident cardio-vasculaire, à savoir une thrombose 
(obstruction des veines). Il décide de le faire et commande le kit. L’utilisation est simple, il suffit de racler 
l’intérieur d’une joue avec une spatule et de renvoyer l’échantillon prélevé à l’adresse indiquée. Trois semaines 
plus tard, les résultats arrivent par mail :   
« Risque de développement d’une thrombose 4 fois plus important que dans la population »  
• Les particuliers se verront-ils proposer bientôt les moyens de pouvoir eux-mêmes établir leur  
prédisposition à un grand nombre de maladies et "prédire" ainsi leur avenir de santé?   
• Quelles sont la qualité et la fiabilité des tests proposés?   
• Comment assurer une interprétation et une  compréhension correcte des résultats des tests en  
l’absence de prise en compte de l’histoire de la personne ?  
• De quelle information le particulier bénéficie-t-il dans le cas d’un test réalisé hors d’un  
encadrement médical individualisé ?   
• Comment garantir la confidentialité des données obtenues sur les personnes?  
• Quelle est l’implication de telles pratiques pour le système de santé, pour l’économie de la santé ?  
• Quel encadrement faut-il prévoir pour ces pratiques ? » 
  
2309  Voir CIB, Rapport sur le dépistage et les tests génétiques… op. cit. note 2289, p.2. Lorsque sont 
énumérés les « problèmes éthiques » afférents aux questions traitées dans le rapport, la question du contrôle de la 
qualité des tets vient en dernière position derrière  les limites éthiques au dépistage et aux tests génétiques, le 
dépistage génétique et politiques publiques, les informations génétiques et vie privée, l’ éducation et libertés 
individuelles. La question du contrôle de la qualité des tests est évoquée, au sein du même rapport en relation 
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Le comité d’éthique de l’Inserm s’est penché, par exemple, sur deux affaires relatives à la 
pertinence de l’utilisation d’un test génétique dans le cadre de l’autisme2311 et dans le cadre de 
la détection de cancers2312. L’occasion lui a été ainsi donnée – en sus de l’élaboration d’une 
                                                                                                                                                        
avec les risques d’erreur plutôt qu’en relation avec l’utilité des tests. Ibid p. 10. 
2310  Voir CCNE, avis n° 46 en date du 30 oct. 1995, Avis et recommandations sur « Génétique et Médecine : 
de la prédiction à la prévention », point IV, §1 : l’accent est mis sur le nécessaire contrôle de la qualité des tests 
proposés : «  L'évaluation des tests génétiques qui repose sur leur fiabilité, leur spécificité et leur  
sensibilité, répond aux règles habituelles des examens de biologie. La diversité et la technicité des examens 
génétiques demande une spécialisation des laboratoires, condition indispensable pour une constance dans la 
qualité technique des résultats et leur interprétation. Il est indispensable de mettre rapidement en place des 
procédures d'agrément et de contrôle de qualité. » 
2311  La société française de biotechnologie Integragen avait communiqué par voie de presse, et sans le 
support d’une publication scientifique vouloir mettre sur le marché aux Etats-Unis  un test permettant l’analyse 
de gènes qui prédisposeraient à l’autisme. L’autisme, est une maladie dont les facteurs sont connus comme 
multiples et toujours à ce jour non déterminés. Cette annonce précoce, sans doute motivée par la nécessité de 
lever des fonds pour l’entreprise a suscité deux séries de critiques, l’une portant sur l’éthique de la 
communication scientifique, mais aussi sur sa pertience et son utilité : voir par exemple B. Jordan, « Demandez 
le test de l’autisme ! »  Médecine/Sciences, oct. 2005, vol 22, p.886 : « Car la mise en œuvre de ce diagnostic 
aurait de graves conséquences. Si l’on reprend les chiffres donnés par Integragen, un enfant portant tous les 
«mauvais » allèles aurait un risque d’autisme de 10 % (1/150 multiplié par 15) : cela veut donc dire que 9 enfants 
sur 10 seraient étiquetés « pré-autiste » à tort !Comme la justification du test est l’engagement d’une thérapie 
précoce, ils seraient tous soumis à un traitement médicamenteux ou comportemental, et forcément considérés 
comme « à risque ». S’ils n’étaient pas autistes, on fera en sorte qu’ils le deviennent (j’exagère à peine...) ! Si, de 
plus, le test est mis directement entre les mains de parents angoissés, sans intervention d’un professionnel de 
santé dûment préparé, on imagine aisément les dégâts... La confusion entre prédisposition (à supposer qu’elle 
soit démontrée) et maladie, entre porteur d’une mutation et patient, entre génotype et phénotype est ici quasiment 
inévitable, et cette annonce illustre a contrario les précautions dont doit être entourée la mise en œuvre des tests 
génétiques. Le moins que l’on puisse dire est que cette prudence a fait défaut dans le cas présent... ». Voir le 
projet d’avis du comité d’éthique de l’Inserm, saisi par la Direction de la recherche clinique et thérapeutique de 
l’Inserm et de l’ARAPI (Association pour la recherche sur l’autisme et la prévention des inadaptations) Avis 
concernant l’annonce de la commercialisation prochaine d’un test génétique de diagnostic précoce de l’autisme 
: disponible sur http://www.inserm-actualites.com/index.php?id=506 (page consultée le 25 avril 2008) qui 
s’attache particulièrement aux questions de l’utilité des tests comme celui développé par la société Integragen : 
« Actuellement, il n’existe pas, pour les tests génétiques, de procédure d’autorisation de mise sur le marché 
évaluant et validant ces tests quant à leur fiabilité technique et à leur utilité clinique, ou décidant si leur 
réalisation doit dépendre d’une prescription médicale, ou s’ils peuvent être vendus en libre accès, et ce malgré de 
nombreuse demandes, dont la recommandation formulée il y a plus de dix ans par le CCNE dans son avis n°46 
du 30 octobre 1995, génétique et médecine : de la prédiction à la prévention. Il est donc essentiel de réfléchir à 
la mise en place, au niveau de notre pays, et aux niveaux européens et international, d’instances chargées de 
l’évaluation de la fiabilité, de l’utilité, et des modalités de réalisation des tests génétiques (avec ou sans 
prescription médicale) qui sont, ou vont bientôt être mis sur le marché en dehors de toute régulation spécifique. » 
2312  Voir Comité d’éthique de l’Inserm, Questions éthiques posées par les modalités de validation, avant mise 
sur le marché et utilisation en médecine de soin, des « dispositifs médicaux de diagnostic in vitro » concernant 
des maladies graves. L’affaire ainsi soumise au comité d’éthique de l’Inserm par une chercheuse appartenant à la 
même institution est particulièrement significative. Mme Paterlini-Bréchot a mis au point avec son équipe une 
méthode permettant d’isoler dans le sang humain des cellules de nature cancéreuse, laissant espérer la mise à 
disposition d’un marqueur de l’efficacité des traitements anti-cancéreux mais aussi « le risque de récidive et de 
métastase » (Voir J-Y Nau « Les déboires d’un test prometteur, Le Monde, 29 juin 2007). La société Metagenex, 
dont la chercheuse fut co-fondatrice, a commercialisé le test, mais la chercheuse a contesté l’usage fait de la 
découverte de la méthode en raison d’un défaut de validation par des recherches cliniques complémentaires, 
rendant selon elle le test impropre à l’usage par les cancérologues. Le Comité d’éthique de l’Inserm réaffirme à 
cette occasion ses préconisations relatives au contrôle de l’utilité des tests et l’étend à l’ensemble des dispositifs 
médicaux de diagnostic in vitro en soulignant la nécessité d’effectuer des études poussées et contrôlées de 
validation de tels tests et la dangerosité de n’y point procéder. 
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réflexion salutaire sur le déterminisme génétique2313 – d’appeler de ses vœux, un meilleur 
contrôle de l’utilité desdits tests avant leur utilisation voire leur autorisation de mise sur le 
marché. Le CCNE a émis à propos de la dernière affaire la même opinion2314. Le Conseil de 
l’Europe a du reste préparé un projet de protocole additionnel relatif aux tests génétiques qui 
fait expréssement mention et de la qualité que doivent revêtir ces tests et de leur « utilité 
clinique »2315 . Ce dernier point est en effet considéré, par les instances éthiques précitées 
comme non garanti par la directive 98/79/CE qui traite des dispositifs médicaux2316  sur la 
base du risque encourru par la personne, lequel, à l’aune de l’atteinte corporelle est en effet 
très faible, mais qui peut se révéler beaucoup plus étendu socialement en cas de mauvaise 
interprétation ou de résultat erroné. 
 
                                                 
2313  Voir Comité d’éthique de l’Inserm, Avis concernant l’annonce de la commercialisation prochaine d’un 
test génétique de diagnostic précoce de l’autisme, op.cit.note 2311 p. 12 : « Deux idées se mêlent en effet 
aujourd’hui dans la croyance en un déterminisme génétique fort, voire absolu : l’idée ancestrale que les 
caractéristiques et les capacités essentielles d’une personne, et une part essentielle de son avenir sont 
déterminées par son hérédité ; et l’avatar moderne de cette idée, selon lequel une discipline biologique – la 
génétique, la science de l’hérédité – peut à elle seule rendre compte, de manière simple et globale, de la 
singularité d’une personne et de son devenir. C’est dans le développement de recherches faisant appel à la fois à 
ces présupposés anciens et aux innovations techniques les plus modernes que surgissent probablement les 
principaux risques de dérive scientifique et éthiques d’une partie des recherches contemporaines sur le 
déterminisme génétique des maladies complexes, et notamment des maladies et handicaps complexes affectant 
les comportements et les capacités d’interactions sociales. C’est dans ce contexte que se situent les recherches 
fondées sur l’idée de « gène(s) de l’autisme », dont la présence serait à la fois nécessaire et suffisante pour causer 
la plupart ou la totalité des syndromes autistiques – et permettrait donc de poser le diagnostic – idée qu’aucune 
donnée scientifique sérieuse ne justifie à ce jour (…) ». 
2314  CCNE, avis n° 99 « à propos d’un test (Iset-Oncologie) visant à détecter dans le sang des cellules 
tumorales circulantes. » 13 septembre 2007. L’avis, moins complet que celui du comité d’éthique de l’Inserm, va 
dans la même direction en recommandant l’homologation par les autorités sanitaires des tests biologiques qui 
auront subi des tests de validation adéquats et l’insertion d’une mise en garde explicite à l’usage du 
consommateur de test lorsque ce dernier ne répond pas aux conditions d’homologation. Voir p. 5 : « La mise au 
point d’un outil technique n’est pas une fin en soi, indépendant de l’usage qui en sera fait. » (Nous soulignons). 
2315  Voir Comité Directeur pour la Bioéthique (CDBI) , projet de protocole additionnel à la Convention sur 
les Droits de l’Homme et la biomédecine relatif aux tests génétique à des fins médicales, document Conseil de 
l’Europe CDBI/Inf (2007) 5, 27 septembre  2007. Ledit protocole a fait l’objet d’un avis de l’Assemblée 
parlementaire du Conseil de l’Europe, avis n° 268 (2008) le 24 janvier 2008. Voir article 6 du projet ; « Utilité 
clinique » : « L’utilité clinique d’un test génétique doit être un critère essentiel dans la décision de proposer un 
test génétique à une personne ou à un groupe de personne ». 
2316  Directive 98/79/CE du Parlement européen et du Conseil du 27 octobre 1998 relative aux dispositifs 
médicaux de diagnostic in vitro Journal officiel n° L 331 du 07/12/1998 p. 0001 – 0037. Voir avis du Comité 
d’éthique de l’Inserm, op. cit. note 2312 p 33 : « les ambiguités de la directive européenne 98/79/CE ». L’avis 
met en valeur (p. 17) la régulation proposée par la FDA pour laquelle la notion « d’efficacité » concerne pour un 
dispositif diagnostic (dans une acception large savoir englobant la recherche des biomarqueurs) « la validité du 
dispositif d’un point de vue de la standardisation des résultats, la sensibilité et la spécificité du test, ainsi que les 
éléments indiquant son utilité clinique, c’est-à-dire que son utilisation produira des résultats significatifs sur la 
santé. » 
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3) La possible action corrective de la Déclaration universelle sur le génome humain 
 
La Déclaration qui applique, en son article 5, à l’ensemble des « interventions sur le génome » 
lato sensu (en ce compris donc les tests génétiques) l’évaluation nécessaire des risques et 
avantages, peut permettre l’évaluation de l’utilité, au sens du service rendu, en vertu du 
principe de  bienfaisance. 
On peut supposer que si la Déclaration avait consacré un article spécifique aux tests 
génétiques en distinguant, comme le CIB y avait été invité,2317 entre diagnostic, recherche et 
thérapie, elle n’aurait pas considéré dans l’acceptabilité des tests leur utilité mais bien plutôt 
les applications des principes d’autonomie et de justice. De fait, la convention d’Oviedo, dans 
le chapitre V qu’elle consacre au génome humain et son article 12 qu’elle consacre aux tests 
génétiques prédictifs ne fait nullement mention de cette évaluation des risques et avantages ou 
d’un principe d’utilité, dûment mentionné désormais dans son projet de protocole additionnel. 
 
Ainsi la Déclaration universelle sur le génome humain qui ne spécifie pas les techniques 
auxquelles elle applique son article 5 et qui permet, en son article 24, au CIB d’identifier 
certaines techniques contraires à la dignité humaine, permet, d’une part, d’englober dans les 
« risques et avantages potentiels » la mesure de l’utilité du diagnostic et des tests génétiques 
et, d’autre part, d’interroger périodiquement leurs évolutions et extensions. En permettant 
cette évaluation, elle se situe dans le mouvement salvateur consistant non pas à distinguer les 
techniques génétiques pour les réglementer à part, en présumant de leur utilité au fil de leur 
découverte, mais à leur ré-englober dans l’ensemble plus vaste des thérapies innovantes, des 
médicaments ou des diagnostics de maladies graves, sous le contrôle strict des autorités 
sanitaires. 
 
Conclusion du chapitre 
 
L’exceptionnalisme génétique – la croyance dans le fait que les informations génétiques 
seraient plus graves, plus sensibles et mériteraient davantage de protection que les autres 
informations médicales – a certes laissé des traces au sein de la Déclaration universelle sur le 
                                                 
2317  Voir à cet égard la proposition des Pays-Bas au Comité d’experts gouvernementaux, Analyse des 
propositions présentées par les États sur l'« Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur Le génome 
humain et les droits de la personne humaine », document Unesco BIO-97/CONF.201/3 Add, 9 juin 1997, p.16, 
qui formulant une proposition alternative à la rédaction du futur article 5, distingue entre diagnostic et recherche 
d’une part et thérapie d’autre part ; seule cette dernière est soumise à l’évaluation des risques et avantages. 
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génome humain et a conduit l’Unesco à l’élaboration de normes appliquant spécifiquement 
aux génomes des hommes les principes traditionnels d’autonomie et de justice. Ce faisant, la 
Déclaration aura inspiré ou confirmé des normes de droit dur spécifiques à la génétique qui 
n’expriment que des redites des grands principes de protection des personnes voire détournent 
les impératifs de justice devant s’appliquer aux personnes à raison de leur état de santé. 
Seules, finalement, les dispositions de la Déclaration universelle sur le génome humain 
inspirées du principe de bienfaisance permettant l’évaluation, à l’aune du bénéfice / risque, de 
toutes les interventions sur le génome, rendent possible, plutôt que leur traitement genetico-
spécifique, leur réintégration au sein de réglementations plus globales tendant à assurer la 
sécurité des personnes, à mesurer l’utilité du service rendu et la sécurité sanitaire. 
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CHAPITRE II : DROIT DES GROUPES ET GÉNÉTIQUE 
 
La Déclaration universelle sur le génome humain, en son article 1er, a bien consacré, à titre 
symbolique, la valeur collective du génome commun de l’homme, ciment culturel d’une 
humanité conçue non pas comme un sujet de droit mais comme « famille humaine » au sens 
de la DUDH. La Déclaration, dans sa version finale, n’a cependant pas  nous l’avons vu2318 
retenu la qualification juridique de patrimoine commun de l’humanité pour le génome 
commun. L’Unesco entendait-elle, en revanche, reconnaître une valeur juridique collective à 
certains groupes, concernant le génome humain ou une partie de ce dernier ? En d’autres 
termes, la Déclaration a-t-elle parcellisé cette valeur juridique collective qu’elle n’était pas 
parvenu à conférer à l’humanité au profit de groupes d’individus en leur reconnaissant des 
droits, soit sur leurs caractéristiques génétiques partagées, soit à raison de ces 
caractéristiques ? Les projets de banques d’ADN à large échelle, dites 
« populationnelles »2319, ou ceux réunissant les échantillons biologiques de personnes 
 souvent des populations autochtones  présentant des caractéristiques génétiques communes 
étaient, pour certains, déjà lancés lors des travaux du CIB sur la DUGH2320. Nous avons vu, 
                                                 
2318  Sur ce point, voir nos développements supra, titre I, chap.III, section 1, §2 « : patrimoine de l’humanité 
dans un sens symbolique ».  
2319  On peut retenir comme définition de la génétique des populations celle du CIB dans son rapport 
Bioéthique et recherche en génétique sur les populations humaines, document Unesco, /BIO/95/CONF.002/5, 
15 nov. 1995 : « Cette discipline a pour objet d'étudier les variations génétiques dans des populations 
déterminées et, notamment, les aspects pertinents de la structure de ces populations, ainsi que la variabilité 
géographique des séquences d'ADN et leur fréquence. Les changements dans le temps et dans l'espace dépendent 
de facteurs d'évolution, dont les plus importants pour les spécialistes sont : les mutations, la sélection naturelle 
(i.e. les différences dans les taux de mortalité et de fécondité des types génétiques), la dérive (fluctuations 
aléatoires liées à la taille démographique des populations) et les migrations. La génétique des populations traite 
des caractéristiques des gènes au sein d'une population par opposition à la description de ces gènes chez un 
individu en particulier. » Voir aussi sur la définition des banques et collections regroupées sous le nom de 
« biothèques » et l’analyse de quelques projets scientifiques mettant en œuvre de larges collections, S de 
Montgolfier, Collecte, stockage et utilisation des produits du corps humain dans le cadre des recherches en 
génétique : état des lieux historique, éthique, et juridique ; analyse des pratiques au sein des biothèques, thèse 
en éthique médicale, Paris V, 2001, p. 41 et s. 
2320  À l’époque de l’élaboration de la Déclaration, le projet du Centre d’étude du polymorphisme humain 
était lancé (le CEPH fut fondé en 1984 par Jean Dausset et conserva des échantillons de sang de familles 
atteintes de maladies génétiques. Ces échantillons ont servi à l’établissement de la cartographie génétique ; ils 
sont également utilisés actuellement dans le cadre du projet HapMap). Le projet emblématique islandais était 
quant à lui en voie de constitution; voir G. Terrenoire, Prélèvements biologiques et données médicales 
personnels comme une ressource nationale : quelques exemples ; l’étude constitue l’annexe 2 de l’avis no 77 du 
CCNE : Problèmes éthiques posés par les collections de matériel biologique et les données d’information 
associées : « biobanques », « biothèques », p. 41. Depuis lors, les banques à large échelle ont proliféré ; pensons 
par exemple au projet HapMap, à UK Biobank (dont le lancement a été effectué début 2007 et qui se propose de 
réunir les échantillons de quelque 600 000 personnes). 
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par surcroît, que le CIB, dès 19952321, avait examiné  sans bienveillance  le projet sur la 
diversité génétique humaine (HGDP), donnant ainsi l’occasion d’approfondir sa réflexion sur 
les aspects sociaux et éthiques de la recherche génétique dite populationnelle2322. Enfin, 
l’adoption par les Nations unies en 1992 de la Convention sur la diversité biologique avait 
bien évidemment contribué à enrichir la réflexion relative aux droits des populations sur leur 
patrimoine naturel et génétique en conférant aux États un droit souverain sur leurs ressources 
biologiques, donnant ainsi, selon M.-A. Hermitte, aux États victimes de biopiraterie « un outil 
juridique permettant de s’opposer aux collectes » et de prévoir un partage des avantages en 
cas d’accès. Ce droit spécifique conféré aux États présente un caractère collectif2323 et 
s’inscrit dans le contexte de promotion, au sein des organisations onusiennes, de « l’égale 
dignité » des cultures2324 et de celle des droits des peuples autochtones2325. 
De fait, la DUGH fait mention, dans son préambule  sous forme de rappel solennel , de la 
Convention de l’Organisation internationale du Travail sur les peuples indigènes et tribaux, 
                                                 
2321  Voir les contributions de J. I. Flemming, « Ethical implications in the Human Genome Diversity 
Project », p. 43 et D. Macer, « The Human Genome Diversity Project in the History of Populations Genetics 
Research: Review and Critique », p. 55, lors de la 3e session du CIB, in Actes de la 3e session du CIB, vol. 1. 
2322  Voir le très complet rapport du CIB Bioéthique et recherche en génétique sur les populations 
humaines, op. cit. note 2319. Les rapporteurs étaient Chee Heng Leng, Laila El-Hamamsy, John Flemming, 
Norio Fujiki, Genoveva Keyeux, Bartha Maria Knoppers et Darryl Macer. 
2323  Voir pour une analyse des droits ainsi conférés par la CDB dans le cadre d’une redéfinition du contrat 
social présidant à la brevetabilité et à la bioéthique M.-A. Hermitte, « Bioéthique et brevets : le nouveau contrat 
social issu du système international », in La Société internationale et les enjeux bioéthiques, op. cit. note 2110, 
p. 111-164. Selon l’auteur, l’évolution du contrat social uniquement fondé sur le modèle occidental des droits de 
propriété intellectuelle, individuel et apprivoisant la nature, fait désormais place au modèle d’un droit à caractère 
collectif inaliénable et imprescriptible qui « est mis en œuvre par le droit sui generis » consacré par la CDB ; 
« l’affrontement culturel entre les droits intellectuels » (ceux relevant du modèle occidental) « et le droit 
intellectuel spécifique collectif inaliénable et imprescriptible est donc désormais reconnu et travaillé ». Voir 
aussi M.-A. Hermitte, « La Convention sur la diversité biologique », op. cit., note 1489. 
2324  L’égale dignité des cultures est reconnue notamment par la récente convention de l’Unesco sur la 
protection et la promotion de la diversité des expressions culturelles en son article 2.3. Principe de l’égale dignité 
et du respect de toutes les cultures : La protection et la promotion de la diversité des expressions culturelles 
impliquent la reconnaissance de l’égale dignité et du respect de toutes les cultures, y compris celles des 
personnes appartenant aux minorités et celles des peuples autochtones. Voir aussi la Déclaration sur la diversité 
culturelle de l’Unesco en 2001. Cette notion d’égale dignité des cultures est également insérée dans la  
Déclaration des droits des peuples autochtones des Nations unies adoptée après bien des années d’hésitation le 
13 septembre 2007 par l’Assemblée générale des Nations Unies en sa 61ème session A/61/L.67* ; voir sur les 
hésitations : le communiqué de presse des Nations unies en date du 5 déc. 2006 : « Le rapporteur sur les droits 
des autochtones est préoccupé par le report de l’adoption de la Déclaration sur les autochtones. » Le texte de la 
Déclaration sur les droits des peuples autochtones avait été adopté par le Conseil des droits de l’homme lors de 
sa session inaugurale en juin 2006. Ce projet issu du travail, depuis 1985, du Groupe de travail sur les 
populations autochtones des Nations unies, avait été approuvé à l’unanimité, en 1994 par la Sous-Commission de 
la promotion et de la protection des droits de l’homme des Nations unies. Voir le texte définitivement adopté : 
http://www.latinreporters.com/onuDeclarDroitsPeuplesAutochtones092007.pdf 
2325  C’est de l’Organisation internationale du travail que vint le mouvement en faveur de la reconnaissance 
des droits des peuples autochtones. La notion d’autochtonie ne se confond que partiellement avec celle de 
minorité qui fait aussi l’objet, notamment, de travaux onusiens dans la lignée de l’article 27 du Pacte 
international relatif aux droits civils et politiques. Voir les travaux aux Nations unies et la Déclaration sur le droit 
des minorités adoptée par l’Assemblée générale le 18 déc. 1992 (résolution 451/35). 
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texte fondateur des droits des minorités2326. Elle mentionne dans son dispositif deux fois la 
notion de « groupe » ; tout d’abord en son article 10 relatif au nécessaire respect des droits de 
l’homme des libertés fondamentales et de la dignité humaine2327, puis en son article 24 relatif 
à la consultation, dans le cadre de la diffusion des principes énoncés par la Déclaration, des 
groupes vulnérables (en qualité de parties concernées) 2328. Au sein de l’article 17, ce sont les 
individus, les familles et les populations « particulièrement vulnérables »2329 aux maladies ou 
handicaps de nature génétique ou atteints de ceux-ci qui sont désignés comme devant 
bénéficier d’une « solidarité active » de la part des États. Les commentaires du CIB sur le 
texte définitif2330 et la pénultième version et ses commentaires2331 permettent par ailleurs de 
comprendre que les groupes font aussi partie des « personnes concernées » dont les droits 
relatifs à l’intervention sur leur génome sont énoncés par la section B. 
                                                 
2326  Convention de l’OIT (no 169) concernant les peuples indigènes et tribaux dans les pays indépendants, 
adoptée le 27 juin 1989, citée au préambule de la DUGH, 3e alinéa ; voir pour la relation du travail de l’OIT et 
du Bureau international du travail (BIT), N. Rouland, Droit des minorités et des peuples autochtones, PUF, 
1996, p. 405 et s. L’auteur relate « la longue tradition » de protection des travailleurs, puis des peuples 
autochtones des deux institutions depuis l’entre-deux-guerres, passant par une série d’études sur la conditions 
des travailleurs autochtones, la désignation d’une commission d’experts en 1951, puis la publication d’un 
ouvrage en 1953 par le BIT (Les Populations aborigènes : conditions de vie et de travail des populations 
autochtones des pays indépendants) puis les deux conventions 107 (adoptée en 1957) et 169 (adoptée en 1989). 
Cette dernière convention, sans conférer un réel pouvoir d’autodétermination aux peuples autochtones, leur 
confère un pouvoir normatif important qui pourtant doit toujours se concilier avec les normes nationales (qui 
elles doivent tenir dûment compte des coutumes et du droit coutumier desdits peuples). 
2327  Article 10 de la DUGH : « Aucune recherche concernant le génome humain, ni aucune de ses 
applications, en particulier dans les domaines de la biologie, de la génétique et de la médecine, ne devrait 
prévaloir sur le respect des droits de l’homme, des libertés fondamentales et de la dignité humaine des individus 
ou, le cas échéant, de groupes d’individus (nous soulignons). » 
2328  Article 24 de la DUGH : « Le Comité international de bioéthique de l’Unesco devrait contribuer à la 
diffusion des principes énoncés dans la présente Déclaration et à l’approfondissement des questions que posent 
leurs applications et l’évolution des techniques en cause. Il devrait organiser toute consultation utile avec les 
parties concernées telles que les groupes vulnérables (nous soulignons). Il devrait formuler, suivant les 
procédures statutaires de l’Unesco, des recommandations à l’intention de la Conférence générale et des avis 
quant au suivi de la Déclaration, en particulier quant à l’identification des pratiques qui pourraient être contraires 
à la dignité humaine, telles que les interventions sur la lignée germinale. » 
2329  Article 17 de la DUGH : « Les États devraient respecter et promouvoir une solidarité active vis-à-vis 
des individus, des familles ou des populations (nous soulignons) particulièrement vulnérables aux maladies ou 
handicaps de nature génétique, ou atteints de ceux-ci. Ils devraient notamment encourager les recherches 
destinées à identifier, à prévenir et à traiter les maladies d’ordre génétique ou les maladies influencées par la 
génétique, en particulier les maladies rares ainsi que les maladies endémiques qui affectent une part importante 
de la population mondiale. » 
2330  Voir présentation de l’avant-projet de Déclaration, in Genèse de la DUGH, introduction p. 4 par H. 
Gros Espiell : « Dans les différents articles de cette section, les mots “recherche”, “traitement” et “diagnostic” 
visent toute intervention, à but médical ou scientifique, portant sur le génome d’un individu et pouvant, le cas 
échéant, avoir des conséquences physiques, psychologiques, économiques, sociales ou autres, pour l’intéressé(e) 
ou le groupe auquel il ou elle appartient (nous soulignons). » 
2331  Voir l’Avant-projet de Déclaration universelle sur le génome et les droits de la personne humaine, 
29 janv. 1996 : article 6b) : « Dans tous les cas visés au paragraphe (a) ci-dessus, le consentement préalable, libre 
et éclairé de l’intéressé(e) sera recueilli. Si ce(tte) dernier(e) n’est pas en mesure de l’exprimer, ce consentement 
doit être donne par ses représentants, guidés par son intérêt supérieur, en tant qu’individu ou en tant que membre 
du groupe concerné (nous soulignons). » 
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Par cette construction, la DUGH semble reconnaître des droits à certains groupes en fonction 
des caractéristiques génétiques que ses membres détiendraient en partage. Elle pose les bases 
de la protection juridique d’un intérêt spécifique, de type collectif, dans les domaines des 
droits des personnes concernées par une intervention sur leur génome, de l’encadrement de la 
recherche, de l’action solidaire des États et, enfin, de la participation à la diffusion des 
principes de la Déclaration et leur approfondissement. Trois débiteurs différents d’obligations 
sont ainsi désignés : Les chercheurs, les États, le CIB. 
La Déclaration, soupçonnée de ne parvenir qu’à établir des normes de conformité en 
bioéthique2332, reste en effet en deçà de la reconnaissance de véritables droits collectifs2333, 
savoir des droits détenus et exercés collectivement, par les groupes et à leurs profits2334, des 
droits que Frédéric Sudre qualifie de « droits de collectivités »2335. Pourtant, elle pose dans le 
même temps les jalons de droits collectifs qui seront ensuite étendus  par les textes 
subséquents qu’elle élaborera dans le domaine de la bioéthique  à la recherche scientifique 
en son ensemble. L’Unesco ne souhaitait pas parvenir à la définition suspecte de groupes 
« génétiques » et ne parvient, notamment avec la notion de vulnérabilité, qu’à s’adresser aux 
                                                 
2332  Voir l’analyse de C. Bouffard, « La bioéthique au cœur des phénomènes d’émergence normative : le 
cas de la génétique », in Éthique médicale, bioéthique et normativités, Dalloz, coll. « Thèmes et 
Commentaires », p. 33-57. L’auteur distingue quatre grands types d’émergences normatives : l’émergence 
normative de conformité, d’adaptation, de création et l’émergence normative systémique. Selon l’auteur, la 
DUGH se situe avec d’autres textes ou avis (comme par exemple l’avis no 46 (1995) du CCNE Génétique et 
Médecine : de la prédiction à la prévention) dans le premier type, celui de l’émergence normative de conformité, 
mais également dans le deuxième type (émergence normative d’adaptation) consistant à contrôler le 
développement et les applications de la génétique pour qu’ils demeurent conformes aux normes en vigueur. 
2333  Ibid. p. 38, selon l’auteur, c’est bien à la non-reconnaissance de droits collectifs dans le texte de la 
DUGH et malgré la reconnaissance d’une certaine valeur collective du génome humain qu’on vérifie que la 
Déclaration ne procède qu’au respect de valeurs traditionnelles du monde occidental : « Même si cette 
Déclaration prône le respect des valeurs traditionnelles, la liberté de la recherche, le partage des connaissances et 
la coopération internationale, en aucun cas elle ne soutient la préséance des droits collectifs sur les droits 
individuels en matière de génétique. Elle encourage plutôt un développement génétique soucieux de faire 
respecter les droits et libertés individuels, attitude conforme aux valeurs déjà en place dans la sphère normative 
sociale. » 
2334  Il s’agit ici de notre définition des droits collectifs. La définition des « droits collectifs » est difficile ; 
on peut s’entendre sur le fait que certains droits ne se conçoivent que collectivement (droit à a 
l’autodétermination par exemple en matière civile ou politique ou droit d’utiliser sa langue en matière 
culturelle) ; dès lors le droit est bien détenu et exercé par le groupe au profit du groupe. Mais il existe une 
hiérarchie, car dans notre premier cas (l’autodétermination) le droit n’est détenu et exerçable que par le groupe, 
tandis que dans le second (la pratique de la langue), il peut être détenu et exercé individuellement. Voir à propos 
de l’autodétermination, L. Hennebel, « Le droit des peuples autochtones à disposer d’eux-mêmes », in Le Droit 
saisi par le collectif, op. cit. note 1417 p. 165-186. 
2335  F. Sudre, Droit européen et international des droits de l’homme, op. cit. note 975, p. 94 et s ; Selon 
l’analyse orthodoxe de l’auteur, les droits de collectivités sont les droits dont les groupes sont véritablement 
titulaires et qui ont été reconnus distinctement des droits de l’homme ; ils ne doivent pas être confondus avec les 
« droits collectifs » qui sont des droits individuels dont l’exercice est collectif. L’exemple topique des droits de 
collectivités est donné par la Convention pour la répression du crime de génocide dans laquelle le génocide est 
défini comme l’acte « commis dans l’intention de détruire en tout ou partie un groupe national, ethnique, racial 
ou religieux ». Selon l’auteur, la protection de l’intégrité du groupe complète alors celle de l’intégrité 
individuelle, ce qui n’est pas le cas, selon l’auteur des droits collectifs ; i. e. « dont l’exercice est collectif » à 
l’instar de la liberté d’association, de réunion ou d’activité syndicale. 
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groupes dont l’intérêt collectif est déjà constitué selon d’autres modes que celui des 
applications de la génétique. Dès lors, elle ne justifie  classiquement  des mesures de 
protection et de compensation particulière pour les groupes qu’en fonction de circonstances 
historiques, en cantonnant ces derniers dans une position passive de bénéficiaires, sans pour 
autant les investir de la qualité de sujets de droit (section 1). Dans le même temps pourtant, la 
DUGH pose les jalons de la reconnaissance du phénomène continu de participation active à 
l’élaboration du droit par les groupes eux-mêmes (section 2). 
 
Section 1 : Des droits pour des groupes génétiques 
 
Le collectif est toujours difficilement accepté par le droit, qui voit dans la promotion de droits 
pour des groupes ou des catégories d’individus une menace ou « une possible perversion », 
tant pour les personnes appartenant à ces groupes que pour l’État2336. L'émergence du collectif 
parmi l’individuel, au sein du droit serait, selon Thomas Berns, enserré soit dans le temps soit 
dans l’espace2337. De circonstances historiques ont surgi, par exemple, les normes relatives 
aux minorités2338 dans le cadre précis d’un conflit ou dans le périmètre d’un territoire 
souverain2339. Dans un mouvement paradoxal, les émergences normatives du collectif 
                                                 
2336  Les théories du contrat social s’inscrivent justement à revers d’un communautarisme et de 
l’instauration de droits pour un groupe. Voir N. Rouland, Droit des minorités et des peuples autochtones, op. cit. 
note 2326  p. 457 et s. : « La France en particulier s’est opposée à la reconnaissance de droits collectifs aux 
minorités et autochtones dans les forums internationaux. » L’auteur cite les analyses de J. Rivero sur ce point qui 
« met en garde contre les possibles perversions des droits des groupes » lorsqu’il s’agit de collectivités qui ne 
reposent pas sur l’adhésion volontaire. Le groupe peut chercher son unité dans une idéologie ; pour J. Rivero, 
« les droits des groupes ne sont pas autre chose que le droit de l’homme à recevoir des groupes les moyens 
nécessaires à son épanouissement ». Voir G. Koubi, « Penser les minorités en droit », in A. Fenet (dir.) Le Droit 
des minorités, analyses et textes, Bruylant, 1995, p. 251 et s. p. 252 : « Tout discours identitaire révèle une 
décomposition progressive de la notion d’État. » L’auteur relève également que dans l’hypothèse où les 
minorités seraient sujets de droit, elles accaparent les individus qui en sont membres, « exigeant de leur part le 
respect de procédures d’adhésion ». Voir aussi S. Pierre-Caps, Dictionnaire de la culture juridique, op. cit., note 
659, entrée « Minorités » : « La problématique des minorités sécrète des comportements juridiques et doctrinaux 
fortement contrastés qui confinent, pour ses partisans, au militantisme, pour ses détracteurs, à la négation pure et 
simple, et ce parce qu’elle tend à remettre en cause les standards de la démocratie et le mode traditionnel de 
construction juridique de la nation. » 
2337  T. Berns, « Droit collectif et spécificité », in T. Berns (dir.) Le Droit saisi par le collectif, op. cit. note 
1417 p. 385-402 : « […] je voudrais plutôt m’arrêter sur le fait que chaque fois que du collectif émerge malgré 
tout hors du champ des libertés individuelles et politiques, il ne se conçoit alors que dans la mesure où il est 
essentiellement cerné, spécifié, inscrit dans un cadre limité tant spatialement que temporellement. » 
2338  Ibid. p. 388 ; l’auteur rapporte la contribution de G. Haarscher dans le même ouvrage : « La 
problématique des minorités ne peut se comprendre que dans le cadre d’une politique de démantèlement des 
empires allemand et austro-hongrois […] née des suites de la Grande Guerre, et par laquelle des pays avaient été 
(re)créés sur base d’une nationalité qui devait toutefois être contrebalancée par un droit des minorités. Ces 
minorités, survivance d’un ordre géopolitique qu’on voulait modifier, étaient très spécifiquement des minorités 
nationales à caractère ethnique. Elles résultaient d’un changement politique précis et furent comme telles dûment 
répertoriées par une série de traités et autres conventions. » 
2339  Voir notamment sur le droit des minorités, N. Rouland, Droit des minorités et des peuples autochtones, 
op. cit. note 2326 ; les deux concepts de minorités et de peuples autochtones sont distincts quoiqu’un peuple 
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s’appliquent alors à neutraliser les intérêts des groupes pour les réintégrer dans l’universel, via 
des mécanismes de compensation ou de correction qui, pour autant, ne reconnaissent pas aux 
groupes ainsi constitués la qualité de sujet de droit2340.  
Une fois  difficilement  dressé le constat de l’existence d’un groupe et de son intérêt 
collectif, il conviendrait de lui adresser des mesures spécifiques de protection ou de 
compensation. De la sorte, le groupe reste dans une position passive et surtout figée dans le 
temps et dans l’espace ; il est maintenu dans la position historique qui l’a vu émerger, il n’est 
finalement jamais sujet de droit mais bénéficiaire de droits2341. 
 
L’analyse s’applique parfaitement aux groupes génétiques : d’un point de vue général, comme 
pour toute définition d’un groupe, il est déjà difficile de s’accorder sur une définition 
scientifique et consensuelle de ce qui constituerait un « groupe génétique » et de justifier de 
cette définition. L’Unesco, en outre, n’entendait pas établir un texte qui fournirait l’occasion 
d’ériger la diversité génétique en valeur. 
Seules les circonstances historiques du développement de la génétique ont pu faire croire à 
leur formation ; les groupes génétiques se rattachent en effet à des catégories préexistantes : 
groupes de patients atteints de maladies rares ou endémiques, minorités ethniques ou 
culturelles, peuples autochtones dont la vulnérabilité commande l’édiction de droits ou la 
mise en œuvre de solidarités actives (§1). 
 
                                                                                                                                                        
autochtone puisse recevoir l’appellation de minorité ; voir p. 434 et s. : « Le droit des minorités a pris naissance 
dans l’histoire européenne […]. Cette spécificité ne recouvre guère celle de la situation des peuples autochtones. 
[…]. Pour la plupart des États européens, leur mode de formation historique a mis fin à l’existence collective des 
entités territoriales et humaines à partir desquelles ils se sont constitués. […]. Il pourrait en aller autrement des 
autochtones qui correspondent souvent à des groupes colonisés postérieurement par les Européens […]. » 
 Voir aussi G. Koubi, « Penser les minorités en droit », in A. Fenet (dir.), Le Droit des minorités, 
analyses et textes, Bruylant, 1995, p. 251 et s. : « La notion de minorité se déduit de l’observation des faits 
sociopolitiques ; la situation de soumission, d’infériorité dans laquelle se trouvent certains groupes sociaux, 
communautés ou collectivités, en face des pouvoirs publics dans tout État. » 
2340  T. Berns art. cité note 2337  p. 391 : tel est le paradoxe que décrit l’auteur d’une politique « libérale » 
classique, prétendant tout à la fois accueillir les différences, par exemple culturelles, des groupes pour les faire 
rentrer dans le général, maintenir le spécifique d’une culture, tout en veillant à ce que le groupe ne limite pas les 
droits fondamentaux de ses membres, relevant d’une admission au cas par cas et d’une évaluation casuistique des 
demandes des groupes. Finalement l’intégration du spécifique dans le général se fait de deux manières, selon 
l’auteur, « soit le spécifique est toujours déjà compris dans l’universel, soit il lui fait absolument exception » et 
mérite alors un traitement exceptionnel. Voir aussi, G. Koubi, op. cit. note 2339 : le droit des groupes présente 
toujours une nature « transactionnelle », il est toujours le fruit d’un compromis. 
2341  P. Meyer-Bisch, « Le sujet des droits de l’homme est individuel mais l’objet est commun », in Le Droit 
saisi par le collectif, op. cit., note 1417, p. 15 et s. L’auteur établit une distinction entre sujet de droit et 
bénéficiaire du droit ; suivant son raisonnement, les groupes, minorités, familles, collectivités ne sont pas sujets 
de droit (qui sont toujours les individus) mais ils peuvent en être les bénéficiaires. 
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Quant aux mécanismes classiques de protection et de correction mis en place au sein de la 
DUGH, nous nous attacherons surtout à l’examen de leur nature de droit collectif ou 
individuel. Pour ce faire, nous examinerons deux droits relatifs aux groupes présents en 
filigrane dans la Déclaration : le consentement des groupes et le partage des bénéfices. 
En ce qui concerne le consentement des groupes, initialement théorisé dans le domaine de la 
recherche génétique et désormais généralisé aux recherches scientifiques, on constatera, dans 
le même temps, son maintien, par les textes internationaux de droit de la bioéthique, dans un 
régime de droit individuel (§2).  
 
 
§1 : Définition des « groupes génétiques » 
 
Comme est complexe la définition juridique du groupe minoritaire, résultat composite 
d’observations phénoménologiques objectives et de critères subjectifs, la définition du 
« groupe génétique » est également difficultueuse. 
On aura bien du mal à déterminer si la détention de caractéristiques communes suffit à faire 
naître, objectivement ou subjectivement, l’intérêt collectif d’un groupe d’individus, lequel 
pourrait alors faire valoir une conception identitaire et éventuellement patrimoniale desdites 
caractéristiques génétiques. Il semble bien plutôt que naissent préalablement à toute recherche 
ou intervention génétique des intérêts communs d’ordre culturel ou social sur lesquels vient se 
greffer l’identité génétique (a). 
Pour l’Unesco, il ne s’agit en tout cas jamais de prétendre définir un groupe par rapport à ses 
caractéristiques génétiques, mais de prendre en compte l’existence croissante de groupes 
sociaux ou culturels qui sont concernés par la génétique humaine et ses applications, ou 
l’encadrement, ou la promotion des recherches en génétique. L’intérêt collectif né des 
applications de la génétique est alors révélateur d’une « vulnérabilité », standard juridique à 
l’aune duquel il pourra être nécessaire d’adopter des mesures de protection ou de correction 
(b). 
 
a) Définition des groupes et caractéristiques génétiques 
 
Le lien génétique de certains membres d’un groupe est d’évidence ; pourtant, il apparaît que 
les caractéristiques génétiques ne constituent pas un élément de définition valide ni objectif ni 
subjectif de groupes dans le domaine de la recherche génétique (1). Les groupes de malades 
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atteints de maladies génétiques, par exemple, se définissent surtout par les intérêts propres 
qu’ils défendent (2). On serait tenté de chercher chez les peuples autochtones un lien 
génétique entre les membres du groupe ; on s’aperçoit vite cependant de l’ancrage de ce lien 
dans la culture et de l’antinomie que présenterait une vision communautariste du corps et du 
gène avec cette relation spécifique (3). 
 
 
1) Des définitions « équivoques » ; des catégories contestées 
 
Pour Geneviève Koubi, la méthode suivant laquelle on peut déterminer l’existence d’un 
groupe minoritaire est par essence « équivoque »2342. Aux confins d’observations 
phénoménologiques et de qualifications ontologiques, elle combine la « prétention à la 
détermination objective » et « l’aspiration subjective de l’appartenance individuelle au 
groupe ». C’est pourtant en suivant cette méthode qu’ont été posées les délimitations des 
minorités dans l’espace territorial, et les minorités culturelles et sociales2343. 
En ce qui concerne les « groupes génétiques », on peut douter de l’objectivité du mode de 
détermination d’un groupe fondé sur les caractéristiques génétiques. La possibilité de trouver 
un critère pertinent de définition en matière de recherche génétique a été sujette à caution ; 
bien souvent les termes de « communauté », « race », « population », « culture » sont mal 
compris et mal définis par les chercheurs, si bien que les mots utilisés créent des catégories 
superposables2344. Ces différences d’emploi (notamment par exemple celui du mot « culture » 
dans le contexte de la mise en banque d’ADN d’un groupe appartenant à une population 
autochtone)2345 font de ces concepts des concepts flous et pourraient traduire des tendances 
                                                 
2342  Sur la difficulté de définition juridique des groupes minoritaires par exemple, voir G. Koubi, op. cit. 
note 2339 p. 253 et s. ; cette définition repose sur des classifications phénoménologiques ou ontologiques, elle 
combine critères objectifs et subjectifs ; la méthode selon l’auteur est « équivoque » (p. 255). 
2343  Ibid. p. 255 et s. On distingue parmi les minorités territoriales les minorités concentrées, dispersées, 
nationales, puis, parmi ces dernières, les minorités actives, sécessionnistes ?, assimilationnistes ; en ce qui 
concerne les minorités culturelles et sociales, on y distingue les minorités linguistiques, les minorités religieuses. 
2344  Sur tous ces points, voir F. Brunger, Est-ce que la communauté est à la culture ce que la population est 
à la race ?, in « 3e conférence sur l’échantillonnage d’ADN », Montréal, 6-8 sept. 2002, coorganisée par le 
centre de recherche en droit public de l’Université de Montréal, le Health Law Institute, University of Alberta 
(HLI) et le Réseau de médecine génétique appliquée (RMGA), Faculté de médecine, Québec. 
2345  Ibid. : « La nature politisée et polarisée des débats autour de la génétique des populations et des 
communautés est forcément intensifiée quand le sens de ces concepts n’est pas formulé de façon clair et nette. 
Par exemple le terme “culture” employé pour décrire les différences entre le sang et la propriété dans le contexte 
de la mise en banque d’ADN, a une signification et une intention tout à fait différentes lorsqu’on l’utilise pour 
identifier une “communauté” de laquelle on désire obtenir un consentement collectif pour la mise en banque 
d’ADN. De même le mot “race”, utilisé à des fins d’habilitation politique, a une signification différente de 
“population” dans les discussions sur les variations de la diversité génétique humaine. De même, chacun de ces 
termes a une connotation différente lorsqu’il est utilisé dans une variable épidémiologique. » 
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discriminatoires. Surtout, ces mots ne correspondraient pas à des réalités biologiques 
préexistantes et créeraient ainsi leur propre objet d’analyse2346. En témoignent les doutes émis 
sur la recherche dite « ethnique » qui tend à partir de catégories de populations dont ont été 
caractérisées les origines, à déterminer les fréquences de maladies courantes et à évaluer la 
réponse à un médicament2347. Ce type de recherche  qui ne se superpose pas exactement avec 
la pharmacogénomique2348 élabore des catégories de populations suivant des critères qui 
semblent parfois totalement arbitraires, tels que la couleur de peau ou la langue et suivant les 
déclarations des personnes2349. Le projet HapMap, par exemple, qui vise à établir les 
variations des haplotypes de populations, définit les groupes étudiés suivant un critère 
d’autodéfinition, les quatre types de populations dont les prélèvements sont soumis à des 
règles éthiques de définition tenant compte des critères des populations elles-mêmes pour 
s’autodéfinir2350. D’une façon générale, ce type de recherches « ethniques » ou « raciales » 
fondées sur des groupes déterminés suivant leurs origines, dérangent parce qu’elles instituent 
de nouvelles différences biologiques entre les hommes2351. En effet, même si les scientifiques 
s’évertuent à répéter qu’il n’existe pas de différence génétique entre des hommes de 
                                                 
2346  Ibid. : « Suivant l’observation de Foucault au sujet de la médecine, j’argumenterai que le vocabulaire 
génétique ne décrit pas simplement une réalité biologique préexistante, mais crée plutôt ses propres objets 
d’analyse. » 
2347  Voir « Études médicales : quelle notion pour le “groupe ethnique” ? », Biotech Info, le Magazine, hors 
série, oct. 2006, p. 32-34 : « Sur quels critères sont donc construits ces groupes ethniques ? Comment 
échantillonne-t-on la population pour ce type de travaux ? […] Presque chacune (des publications) met en 
parallèle un couleur de peau, objet peu mesurable s’il en est, avec une donnée scientifique parfaitement 
quantifiable dont la mesure où elle est échelonnée et reproductible. » 
2348  On appelle pharmacogénomique la discipline qui pratique le génotype de l’individu à l’effet, soit de 
l’inclure dans un essai clinique, soit de lui administrer la molécule la plus adaptée à son profil génétique ; sur ces 
questions, voir supra, titre I, chap. I, section 1,§2, « identité du nombre de polymorphismes ».  
2349  Ibid. : « Une chercheuse INSERM qui a travaillé sur la maladie de Huntington chez les Arabes nord-
africains confesse avoir recruté ses patients à l’aide de questionnaires concernant le lieu de naissance des 
ascendants et le nom de famille. » 
2350  Voir directives sur la dénomination des populations dans les publications et les présentations du projet 
HapMap http://www.hapmap.org/citinghapmap.html.fr. Pour rappel, Le projet international HapMap (Haplotype 
Map), lancé en oct. 2002, vise à établir une carte haplotype du génome humain qui décrira les variations les plus 
courantes dans la séquence de l’ADN humain. Un consortium international met en œuvre les recherches à partir 
d’échantillons d’ADN provenant de 270 individus issus de groupes géographiques et ethniques différents. Une 
fois la carte établie, il sera plus aisé de déterminer si un individu dont le génome possède une région polymorphe 
précise est prédisposé à développer une pathologie ou est spécifiquement protégé contre elle. 
2351  Voir La Recherche, no 401, oct. 2006, dossier « La science et les races », p. 30-48 et l’article de W. 
Stoczkowski, « L’antiracisme doit-il rompre avec la science ? » : « […] On s’attendait plutôt à ce que la 
génétique rende définitivement illégitime toute classification biologique des humains. C’est le contraire qui 
semble advenir sous nos yeux. Au lieu de prouver que l’ordre sensible du phénotype, privilégié par la pensée 
ordinaire, s’écarte de l’ordre intelligible du génotype étudié par la science, les travaux récents suggèrent que 
certaines classifications “raciales”  pour autant qu’elles soient fondées non sur la seule morphologie, mais 
plutôt sur l’origine géographique  peuvent refléter approximativement une partie de la diversité humaine 
découverte par la génétique moderne grâce à ses méthodes sophistiquées. » 
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différentes « races »2352, le développement et la mise sur le marché d’un médicament 
spécifiquement prescrit aux Afro-Américains, par exemple, peut apparaître comme une 
démonstration opposée, alors, d’une part, que son efficacité n’est pas prouvée2353, et, d’autre 
part, que sa promotion peut être considérée comme partie intégrante d’une revendication 
identitaire2354. 
 
En effet, l’appartenance à un groupe est toujours dialectique ; si la distinction paraît abusive 
scientifiquement, l’identification au groupe poursuit un intérêt social bien compris qui passe 
outre la non-scientificité de la classification.2355 La méthode  subjective  de l’autodéfinition 
a certes déjà présidé à la définition de groupes minoritaires ou de populations autochtones2356, 
mais les groupes peuvent trouver avec la génétique une manière de confirmation de leur 
appartenance identitaire. 
                                                 
2352  Ibid. p. 46 « […] les généticiens ne manquent pas de souligner que les groupements formés à partir de 
leurs modèles diffèrent des anciennes catégories raciales, puisque les écarts entre les classes génétiques sont 
statistiques, relatifs, mouvants, soumis aux vicissitudes de l’histoire faite non seulement de séparations, mais 
aussi de migrations et croisements. Il n’en demeure pas moins que la pensée ordinaire est toujours prête à 
détourner les résultats de ces travaux pour nourrir les phantasmes des “races pures” et imaginer que les 
divergences insurmontables sont inscrites dans le corps des humains. » 
2353  S. Coisne, « Les dessous du médicament pour Noirs », La Recherche, dossier précité note 2351 p. 31-
34 ; le BiDil, médicament dûment autorisé en juin 2005 par la FDA est prescrit aux insuffisants cardiaques noirs 
américains. Un résumé de l’histoire du développement du médicament est présenté dans l’article ; il se révèle 
que le médicament n’a été testé que sur des populations « qui se déclarent noires ». Des scientifiques ont 
contesté cet essai qui n’a pas apporté la preuve d’un bénéfice plus important sur les Noirs plutôt que sur les 
autres groupes raciaux, « il aurait fallu un essai sérieux incluant un nombre suffisant de patients appartenant aux 
différentes ethnies ». « Par ailleurs on peut également présumer que le fait que des médicaments qui fonctionnent 
mieux pour une ethnie que d’autres soit dû par exemple à l’existence d’habitudes alimentaires différentes. » 
2354  Le BiDil a été plébiscité par l’Association des cardiologues noirs américains, mais il satisfait aussi une 
revendication identitaire ; ceux qui constituaient jadis des « minorités ethniques » s’affirment dorénavant 
fièrement, afro-américains, amérindiens, etc. ; selon W. Stoczkowski, art. cité note 2351, la mise sur le marché 
du BiDil est à inscrire dans le contexte du développement de la génomique « récréative », celle qui vise à faire 
rechercher les origines géographiques de ses ancêtres via une analyse génétique. Les différences étant désormais 
revendiquées, les médicaments s’appliquant spécifiquement auxdits groupes sont encouragés. « Hier, désireux 
d’expier le péché du racisme, l’homme blanc fit appel à la science pour rendre insignifiantes les différences 
biologiques entre les humains ; aujourd’hui réclamant le droit à l’égalité, l’homme de couleur emploie la science 
pour donner aux différences biologiques une signification nouvelle. » 
2355  Biotech Info, art. précité note 2347, p. 33 ; voir le rapport en encadré de J.-L. Bonniol, anthropologue, à 
propos des groupes ethniques : « La première précaution à prendre quand on utilise cette notion est de savoir qui 
est à l’origine de la distinction ; est-ce quelque chose qui vient de l’extérieur, comme un catalogage, ou quelque 
chose qui est impulsé de l’intérieur, comme une appartenance ? Les deux sont dans une relation dialectique. Il y 
a souvent eu des processus historiques dans lesquels des ensembles d’individus ont été catalogués de l’extérieur, 
et qui, ensuite, parce qu’ils ont subi une commune oppression, se sentent solidaires les uns des autres, 
développent un sentiment d’unité, et finissent par revendiquer cette appartenance ; cela s’est passé pour les juifs 
ou les noirs américains par exemple. Pour asseoir la différence, les individus qui choisissent ce mode de 
distinction utilisent des marqueurs qui peuvent être culturels et/ou physiques. » 
2356  Voir N. Rouland, op. cit. note 2326, p. 439 et s. : « Du point de vue de l’individu, l’autochtone est la 
personne qui appartient à une population autochtones par auto-identification (conscience de groupe) et qui est 
reconnue et acceptée par cette population en tant que l’un des membres (acceptation par le groupe). » 
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Il nous semble donc d’évidence que les groupes génétiques sont préalablement réunis par un 
autre intérêt collectif, qu’il s’agisse, comme nous allons l’examiner, de la défense des intérêts 
de malades et de leurs familles, ou des peuples autochtones. 
 
Intérêts liant les personnes malades 
Certes, il existe bien des groupes qui s’estiment liés  pour le pire bien souvent  par une 
caractéristique génétique. On pense ici d’évidence aux personnes et à leurs familles atteintes 
de maladies hautement et fatalement prédictibles, comme par exemple la maladie de 
Huntington, ou à toute autre personne atteinte d’une pathologie monogénique de caractère 
dominant. Ces gènes objets de détestation2357, ces « maudits gènes »2358, ne sont pourtant 
revendiqués ni comme un élément fédérateur ni comme une propriété collective par les 
groupes de malades et leurs soutiens. S’ils peuvent  comme on le verra  faire l’objet de 
revendications en terme de propriété intellectuelle2359, il s’agit alors pour les groupes moins 
de revendiquer une appartenance et de détenir ou d’exercer une forme de propriété que de se 
donner les moyens techniques d’influer sur les recherches et les développements 
thérapeutiques futurs. Les revendications françaises que nous avons déjà évoquées sur les 
collections du Centre d’étude du polymorphisme humain représentaient quant à elles bien 
davantage les intérêts des chercheurs que ceux d’un groupe de patients2360. 
 
                                                 
2357  Voir B. Barataud, Au nom de nos enfants, édition no 1, 1992. L’auteur, ex-président de l’Association 
française contre les myopathies, co-initiateur du Téléthon français, narre dans son ouvrage son combat contre la 
maladie de son fils atteint de myopathie de Duchenne et son combat associatif. Le gène de la myopathie de 
Duchenne est découvert en 1986 et voici comment il le décrit : « Au mur sur les diapositives bleutées, que l’on 
comprenne ou pas l’anglais, il est évident que l’Américain annonce une découverte : chromosome X, Duchenne 
Muscular Dystrophy, le gène se trouve en XP21. Le gène. L’origine de la maladie d’Alain, là devant moi. Pour 
la première fois, la bête est visible. […]. C’est le début de la revanche. La bête est débusquée. Les jours de la 
myopathie de Duchenne sont désormais comptés. » 
2358  Nous empruntons ce terme à la Fédération Huntington espoir qui a participé à l'élaboration d’un film 
réalisé par A. Georget, diffusé sur la chaîne ARTE le 14 mai 2007 sous le titre Maudit Gène, destiné à expliciter 
et promouvoir ses actions auprès des patients et pour la recherche. 
2359  Cf. infra section 2 du présent chapitre. En creux peut surgir une revendication sur le gène comme 
élément fédérateur du groupe ; le président de l’association Hémachromatose, H. Segalen, nous indiquait lors 
d’un entretien en septembre 2005 que les patients descendraient certainement dans la rue si « leurs gènes » 
faisaient l’objet d’un brevet qui monopoliserait indûment la recherche et le développement des thérapeutiques. 
2360  Une controverse avait éclatée en France en mars 1994 au sujet d’un projet de contrat du CEPH avec la 
société américaine Millenium qui prévoyait l’accessibilité de Millenium aux collections d’ADN (de malades 
diabétiques) constituées et conservées par le CEPH. Un des dirigeants du CEPH fit une demande au Premier 
ministre à l’effet de bloquer la signature de ce contrat : « Nous demandons votre intervention pour renverser 
cette action qui va contre les intérêts de la recherche médicale française, mais qui par-dessus tout ruinera les 
espoirs des personnes diabétiques […] qui nous ont accordé leur confiance » et, plus loin : « Nous demandons 
votre intervention urgente pour protéger ce patrimoine national (nous soulignons) […] ». P. Rabinow, Le 
Déchiffrage du génome, l’aventure française, op. cit. note 93, p. 185-205. 
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Intérêts liant les peuples autochtones 
C’est en observant les revendications des peuples autochtones dans le domaine de la 
recherche génétique humaine qu’on trouve exprimé un rapprochement avec l’idée suivant 
laquelle certains gènes seraient liés au sentiment d’appartenance au groupe. Ainsi, des 
populations prélevées ont pu exiger le retour des échantillons biologiques collectés2361. On 
constate cependant à la lecture de certaines positions et textes déclaratifs d’organisations de 
groupes autochtones que le patrimoine naturel en son ensemble2362  en ce compris le 
patrimoine génétique  est englobé dans une vision holistique2363. Le patrimoine naturel 
n’appartenant à personne, il est sacré et fait partie intégrante de l’ordre naturel dont la 
continuité doit être maintenue pour les générations futures ; il ne confère aucun droit à 
quiconque mais la seule responsabilité de le conserver dans l’harmonie2364. Sur ces 
fondements, la Declaration of Indigenous Peoples of the Western Hemisphere Regarding the 
                                                 
2361  Voir D. Macer, The Human Genome Diversity Project in the History of Populations Genetics 
Research: Review and Critique, op. cit. note 2092. Voir aussi J.-P. Rogel, « Banques d’ADN : le cas des Nuu-
chah-nulth », L’Observatoire de la génétique, no 8, nov.-déc. 2002, disponible à l’adresse 
http://www.ircm.qc.ca/bioethique/obsgenetique/zoom/zoom_02/z_no8 (p. consultée le 9 sept. 2007). Une équipe 
de chercheurs avait, dans le cadre génétique d’une étude sur l’arthrite rhumatismale, prélevé des échantillons de 
sang auprès d’une tribu amérindienne particulièrement touchée par cette maladie. Le chercheur n’ayant pas 
abouti dans sa recherche avait conservé les échantillons d’ADN lors d’une affectation dans un nouveau poste 
universitaire, en les utilisant et même les partageant dans le cadre d’autres recherches. L’existence de ces 
recherches fut portée à la connaissance de la tribu, ce qui provoqua de vives réactions et la demande officielle de 
restitution des échantillons par le Conseil de la tribu. Ce type de faits semblent corroborés notamment par la 
Declaration of Indigenous Peoples of the Western Hemisphere Regarding the Human Genome Diversity Project 
Phoenix, Arizona, 19 fév. 1995, signée par de nombreuses organisations autochtones, qui soutient la demande de 
retour des matériels prélevés : « We reaffirm that indigenous peoples have the fundamental rights to deny access 
to refuse to participate in, or allow removal or appropriation by external scientific projects of any genetic 
materials. » 
2362  Voir A. Lajoie, Quand les minorités font la loi, PUF, coll. « Les voies du droit », 2002. L’auteur dresse 
un panorama des « valeurs » des peuples autochtones qu’elle a interrogés ; la dimension solidaire et collective 
est mentionnée mais aussi le lien à la terre nourricière et aux ressources qu’on peut en tirer. Ce rapport global et 
symbolique à la « terre mère » est central et est mentionné par la majorité des groupes interrogés. 
2363  Voir Indigenous Research Protection Act, adopté par l’organisation Indigenous Peoples Council On 
Biocolonialism, sur le site http://www.ipcb.org/publications/policy/files/irpa.html (p. consultée le 17 juin 2007) : 
« Principle of Traditional Guardianship: This principle recognizes the holistic interconnectedness of humanity 
with the ecosystems of our Sacred Earth and the obligation and responsibility of indigenous peoples to preserve 
and maintain their role as traditional guardians of these ecosystems through the maintenance of their cultures, 
mythologies, spiritual beliefs and customary practices. » 
2364  Voir pour un exemple particulièrement éclairant la Déclaration du Conseil mondial des peuples 
autochtones en 1985 rapportée par N. Rouland in Droit des minorités et des peuples autochtones, op. cit. note 
2326, p. 470 : « la Terre est le fondement des peuples autochtones. Elle est le siège de notre spiritualité, le 
terreau sur lequel fleurissent nos cultures et nos langages. La Terre est notre histoire, la mémoire des 
événements, l’abri des os de nos prédécesseurs. La Terre nous donne la nourriture, les médicaments, nous abrite 
et nous nourrit. Elle est la source de notre indépendance, elle est notre Mère. Nous ne la dominons pas ; nous 
devons être en harmonie avec Elle. Si l’on veut éliminer les peuples autochtones, le meilleur moyen de nous tuer 
est de nous séparer de la part de nous-mêmes qui appartient à la Terre. » Doc.E/CN.4/Sub. 2/AC.4/1985/WP.4, 
p. 5. Voir au sein de la convention 169 de l’OIT, la Partie II intitulée « Terres » : 
 Article 13.1. « En appliquant les dispositions de cette partie de la Convention, les gouvernements 
doivent respecter l'importance spéciale que revêt pour la culture et les valeurs spirituelles des peuples intéressés 
la relation qu'ils entretiennent avec les terres ou territoires, ou avec les deux, selon le cas, qu'ils occupent ou 
utilisent d'une autre manière, et en particulier des aspects collectifs de cette relation. » 
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Human Genome Diversity Project2365 entérine, par exemple, les demandes de retour de 
matériel génétique formulées par certaines communautés en invoquant le droit de ne pas 
participer aux recherches diligentées par la science et la technologie issue des anciens 
colonisateurs parce qu’ils s’approprient l’ordre naturel dans des buts de contrôle de pouvoir et 
de profit en leur faisant perdre leur identité précieuse et unique dont elles sont sinon les 
gardiennes du moins les participantes. De fait, la conception des gènes et de la généalogie 
chez certains peuples autochtones diffère totalement de la conception occidentale : les gènes 
sont tout à la fois attachés à l’histoire familiale mais aussi partagés avec une famille, une 
communauté ou une nation toute entière2366. Quant aux éléments biologiques humains eux-
mêmes, qu’ils soient issus d’individus vivants ou décédés, une valeur symbolique culturelle 
ou religieuse y est souvent attachée qui empêche leur déplacement et a fortiori leur 
appropriation2367. 
Il est connu cependant que les peuples autochtones, dans le cadre des revendications générales 
relatives à la reconnaissance de leurs droits2368, ont promu une nouvelle forme de propriété sur 
                                                 
2365  Declaration of Indigenous Peoples of the Western Hemisphere Regarding the Human Genome 
Diversity Project Phoenix, Arizona, 19 fév. 1995, signée par de nombreuses organisations autochtones, elle 
soutient la demande de retour des matériels prélevés : « We reaffirm that indigenous peoples have the 
fundamental rights to deny access to refuse to participate in, or allow removal or appropriation by external 
scientific projects of any genetic materials », http://www.ankn.uaf.edu/IKS/declaration.html (p. consultée le 
12 août 2007). 
2366  Voir D. Macer, The Human Genome Diversity Project in the History of Populations Genetics 
Research: Review and Critique, op. cit. note 2092. 
2367  Voir J. I. Flemming, « Ethical implications in the Human Genome Diversity Project », Actes de la 
3e session du CIB, vol. 2 op. cit. note 2321, p. 48, l’auteur fait état des croyances suivant lesquelles il est 
contraire à l’ordre naturel d’ôter un élément du corps et notamment le cas de parents refusant la greffe de foie 
d’un nourrisson car les parents auraient eu le sentiment de recréer le corps de leur enfant dont l’identité 
spirituelle et corporelle aurait été violée. L’auteur se demande alors de quel droit les chercheurs emportent les 
échantillons de salive, sang, cheveux, pour les transformer en « lignées cellulaires disponibles pour la 
communauté scientifique ». Voir aussi le manifeste du Indigenous Peoples Council on Biocolonialism 
s’opposant au projet Génographic notamment pour la raison qu’il allait promouvoir la recherche sur les 
ancêtres : « This research promotes the destructive analysis of genetic material taken from the bodies of our 
deceased ancestor and attempt to compare them to modern populations. The ancestors bodies are sacred and 
should not be described in the name of scientific curiosity (nous soulignons). » Voir le site 
http://www.ipcb.org/issues/human_genetics/htmls/factsheet.html. 
2368  Sur l’histoire des revendications de leurs droits par les peuples autochtones et leur reconnaissance 
partielle par des instruments juridiques internationaux, voir N. Rouland, Droit des minorités et des peuples 
autochtones, op. cit. note 2326, p. 396 et s. L’auteur expose le passage d’une conception assimilationiste (qui 
tend à intégrer les populations au sein de la communauté nationale) à une conception pluraliste ou multiculturelle 
(qui laisse subsister le groupe autochtone sa culture, sa langue, ses traditions) et essaye de conjuguer cette 
coexistence dans les normes nationales. La convention 169 de l’OIT demeure à l’heure actuelle le seul 
instrument contraignant qui traite spécifiquement des droits des peuples autochtones. Un important travail au 
sein de l’ONU par deux groupes de travail successifs sur les populations autochtones fut effectué pour aboutir à 
un projet de Déclaration des droits des peuples autochtones approuvé par le Conseil des droits de l’homme en 
juin 2006 et présenté à l’Assemblée générale des Nations unies. Le report de l’adoption du texte lors de 
l’Assemblée générale fut déploré tant par les organisations des peuples autochtones ou les ONG défendant les 
droits de l’homme que par le rapporteur spécial des Nations unies sur la situation des droits de l’homme et des 
libertés fondamentales des peuples autochtones. Voir sur le site de l’ONU, le communiqué de presse, en date du 
5 déc. 2006 dudit rapporteur : 
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les matériels génétiques situés sur leur territoire ainsi que sur les savoirs traditionnels qu’ils 
ont développés à partir de ces ressources. De nouvelles formes de revendications qui prennent 
leur distance d’avec les modes de protection de la propriété intellectuelle occidentale ont été 
proposées et un droit sui generis de caractère collectif a été promu ; il diffère 
fondamentalement du droit de la propriété intellectuelle occidentale en ce que, fondé sur la 
transmission de traditions et non sur la nouveauté, il présente par essence une valeur 
collective et non individuelle2369. La Déclaration de Mataatua, adoptée par des organisations 
autochtones, rappelle, à ce sujet, les droits prioritaires des populations autochtones sur leur 
matériel biologique, en ce compris les matériels génétiques humains2370, mais elle rappelle 
dans le même temps que ces droits sont détenus par les peuples autochtones pour le bénéfice 
de toute l’humanité2371. Ce type de revendication « non-propriétaire » ressemblant davantage 
au concept d’intendance de l’ordre naturel, s’accommode finalement assez mal avec l’idée 
d’un patrimoine partagé par un groupe mais bien davantage, comme l’avait d’ailleurs noté le 
CIB, à la notion de patrimoine commun de l’humanité2372. 
                                                                                                                                                        
http://www.unhchr.ch/huricane/huricane.nsf/0/21B37285D2EDD5ADC125723B00588E9A?opendocument (p. 
consultée le 12 août 2007) et le texte de la Déclaration (E/CN.4/2006/79). Il semblerait que ce soit la 
reconnaissance des droits collectifs des peuples autochtones au rang des droits humains et reconnus par le droit 
international qui pose problème à certains États, ainsi que le droit à l’autodétermination (voir articles 1er et 3e du 
projet de Déclaration). Voir sur cette question le point de vue présenté par une ONG défendant les droits des 
peuples autochtones de Guyane et retraçant la position ambiguë de la France à cet égard : 
http://www..blada.com/chroniques/2006/855-Droits_des_peuples_autochtones.htm (p. consultée le 12 août 
2007). 
2369  Il s’agit du droit sui generis qui prend appui sur le droit souverain conféré par la Convention sur la 
diversité biologique (convention de Rio, juin 1992) et qui entend donner accès aux ressources biologiques d’un 
territoire pour une utilisation « durable » avec le consentement de l’État souverain et en permettant via la loi ou 
le contrat d’organiser l’accès aux ressources et de prévoir un partage des avantages à leur profit et au profit des 
communautés locales à l’origine des ressources. Si l’on suit M.-A. Hermitte, Bioéthique et brevets, le nouveau 
contrat social…, op. cit. note 2110, p. 160 et s., un droit sui generis est ainsi mis en place ; il permet de faire une 
place à la différence fondamentale entre système de propriété intellectuelle occidental fondé sur la nouveauté et 
la non-appartenance au domaine public, alors que justement le type de créations revendiquées par les 
communautés reposent à la fois sur la transmission de la tradition (impliquant leur imprescriptibilité), son 
caractère ancestral (non nouveau) et surtout sur son caractère collectif. Comme le note justement l’auteur 
cependant, il conviendrait qu’un relais soit pris par le droit de la propriété intellectuelle et que soit dûment vérifié 
le critère du consentement des populations dans la demande de brevet. 
2370  La déclaration de Mataatua fut adoptée le 26 juil. 1993 suite à la conférence sur les droits de propriété 
intellectuels et culturels des peuples autochtones à laquelle environ 150 représentants de 14 pays participèrent. 
Voir son article 2.8 : « A moratorium on any further commercialisation of indigenous medicinal plants and 
human genetic materials (nous soulignons) must be declared until indigenous communities have developed 
appropriate protection mechanisms. » La déclaration appelle également en son article 3.5 à un moratoire 
immédiat sur le projet Human Genome Diversity Project (HGDP). La Déclaration est disponible, via un renvoi 
sur le site de l’Unesco à l’adresse http://www.tpk.govt.nz/publications/docs/tangata/app_e.htm (p. consultée le 
12 août 2007). 
2371  Déclaration de Mataatua, 3e alinéa du dispositif : « We affirm that the knowledge of the Indigenous 
Peoples of the world is of benefit to all humanity. » 
2372  Rapport du CIB sur la génétique des populations Bioéthique et recherche en génétique sur les 
populations humaines, op. cit. note 2319, p. 20 : « Gènes et génome n'appartiennent pas en propre à un individu, 
mais font partie du patrimoine d'une famille, d'une communauté, d'un groupe ethnique, d'une nation tout entière. 
À cet égard, la position de l'Unesco selon laquelle le génome humain est le patrimoine commun de l'humanité est 
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b) La définition des groupes au sein de la Déclaration universelle sur le génome humain 
 
Le concept de « groupe »2373 racial ou ethnique, présent dès 1948 au sein d’importantes 
normes internationales émanant des Nations unies de hard law ou de soft law : la Convention 
pour la répression du génocide2374, la DUDH2375, les deux pactes de 19662376, la Convention 
pour l’élimination de toutes les formes de discrimination raciale2377, également présent au sein 
de la Convention 169 de l’OIT2378, a connu un fort développement dans l’œuvre normative de 
l’Unesco. Le groupe est, par exemple, naturellement sujet de protection au sein de la 
Déclaration sur la race et les préjugés raciaux2379. L’Organisation, protectrice des droits 
                                                                                                                                                        
plus proche des conceptions des groupes autochtones que le point de vue, évoqué plus haut, de ceux qui 
voudraient breveter les gènes. » 
2373  Nous sommes loin de prétendre ici à l’exhaustivité relativement à l’apparition du concept de groupe au 
sein des textes internationaux et n’opérons ce recensement que pour illustrer notre propos sur les groupes au sein 
de la DUGH. 
2374  Convention pour la prévention et la répression du crime de génocide adoptée le 9 déc. 1948 : « Dans la 
présente convention, le génocide s'entend de l'un quelconque des actes ci-après, commis dans l'intention de 
détruire, ou tout ou en partie, un groupe national, ethnique, racial ou religieux (nous soulignons) comme tel : 
 a) meurtre de membres du groupe ; 
 b) atteinte grave à l'intégrité physique ou mentale de membres du groupe ; 
 c) soumission intentionnelle du groupe à des conditions d'existence devant entraîner sa destruction 
physique totale ou partielle ; 
 d) mesures visant à entraver les naissances au sein du groupe ; 
 e) transfert forcé d'enfants du groupe à un autre groupe. » 
2375  DUDH, article 26.2 : « L'éducation doit viser au plein épanouissement de la personnalité humaine et au 
renforcement du respect des droits de l'homme et des libertés fondamentales. Elle doit favoriser la 
compréhension, la tolérance et l'amitié entre toutes les nations et tous les groupes raciaux ou religieux (nous 
soulignons), ainsi que le développement des activités des Nations unies pour le maintien de la paix. » 
2376  Pacte international relatifs aux droits économiques, sociaux et culturels (adopté le 16 déc. 1966), article 
13 : « 1. Les États parties au présent Pacte reconnaissent le droit de toute personne à l'éducation. Ils conviennent 
que l'éducation doit viser au plein épanouissement de la personnalité humaine et du sens de sa dignité et 
renforcer le respect des droits de l'homme et des libertés fondamentales. Ils conviennent en outre que l'éducation 
doit mettre toute personne en mesure de jouer un rôle utile dans une société libre, favoriser la compréhension, la 
tolérance et l'amitié entre toutes les nations et tous les groupes raciaux, ethniques ou religieux (nous soulignons) 
et encourager le développement des activités des Nations unies pour le maintien de la paix. » 
 - Pacte international relatif aux droits civils et politiques (16 déc. 1966), article 27 : « Dans les États où 
il existe des minorités ethniques, religieuses ou linguistiques, les personnes appartenant à ces minorités ne 
peuvent être privées du droit d'avoir, en commun avec les autres membres de leur groupe (nous soulignons), leur 
propre vie culturelle, de professer et de pratiquer leur propre religion, ou d'employer leur propre langue. » 
2377  Convention pour l’élimination de toutes les formes de discrimination raciale (21 déc. 1965) ; la 
Convention cite de nombreuses fois les groupes au rang des bénéficiaires des droits qu’elle édicte et surtout, en 
article 2.2, invite les États à prendre des mesures destinées à favoriser jusqu’à rétablissement du principe 
d’égalité les groupes ayant subi des discriminations et les dotent d’un pouvoir d’action (soumis au bon vouloir 
des États) auprès du Comité pour l’élimination de la discrimination raciale constitué par la même convention 
(article 14). 
2378  Le terme de « groupe » est utilisé par trois fois au sein de la Convention, voir par exemple l’article 1er -
2 : « Le sentiment d'appartenance indigène ou tribale doit être considéré comme un critère fondamental pour 
déterminer les groupes auxquels s'appliquent les dispositions de la présente convention. » Voir aussi en article 
5.a et 28.1. 
2379  Déclaration sur la race et les préjugés raciaux, 27 nov. 1978, voir article 1er -2 : « 2. Tous les individus 
et tous les groupes (nous soulignons) ont le droit d'être différents, de se concevoir et d'être perçus comme tels. 
Toutefois, la diversité des formes de vie et le droit à la différence ne peuvent en aucun cas servir de prétexte aux 
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culturels et de la diversité des cultures, a en outre développé son action  dans le cadre de la 
politique générale des Nations unies  via la reconnaissance de droits culturels aux 
communautés et aux populations autochtones2380. Ainsi, et dans le prolongement de l’article 
27 de la DUDH2381 et 27 du Pacte international relatif aux droits civils et politiques2382, 
l’Unesco a-t-elle reconnu des droits culturels aux groupes au sein de textes dotés ou non de 
valeur contraignante2383. « Groupes » et « communautés » se voient ainsi attributaires de 
droits dits « culturels »2384. La réflexion sur la bioéthique et spécifiquement sur la génétique 
procura un nouveau champ d’application aux droits conférés aux groupes. Cette promotion du 
collectif est toutefois timide au sein de la version définitive de la DUGH. La raison principale 
en est le refus de l’Unesco d’ériger la diversité génétique humaine en valeur. Pour autant, les 
                                                                                                                                                        
préjugés raciaux ; ils ne peuvent légitimer ni en droit ni en fait quelque pratique discriminatoire que ce soit, ni 
fonder la politique de l'apartheid qui constitue la forme extrême du racisme. » 
2380  Pour la relation de l’action de l’Unesco envers les populations autochtones, L’Unesco et les peuples 
autochtones : un partenariat pour la promotion de la diversité culturelle, mai 2006, document Unesco  CLT-
2007/WS/01) cld – 31009. Y est détaillée l’inscription des actions de l’Unesco en matière de préservation et 
promotion des cultures, matérielles et immatérielles, des langues dans le cadre de la première décennie 
internationale des populations autochtones (1995-2004) et la deuxième décennie en cours actuellement (2005-
2014). 
2381  Article 27.1 de la DUDH : « Toute personne a le droit de prendre part librement à la vie culturelle de la 
communauté, de jouir des arts et de participer au progrès scientifique et aux bienfaits qui en résultent. » 
2382  Article 27 du Pacte international relatif aux droits civils et politiques : « Dans les États où il existe des 
minorités ethniques, religieuses ou linguistiques, les personnes appartenant à ces minorités ne peuvent être 
privées du droit d'avoir, en commun avec les autres membres de leur groupe, leur propre vie culturelle, de 
professer et de pratiquer leur propre religion, ou d'employer leur propre langue. » 
2383  Voir la Convention sur la protection et la promotion de la diversité des expressions culturelles, adoptée 
par la 33e conférence générale de l’Unesco, le 21 oct. 2005. Voir par exemple la définition de la diversité 
culturelle en article 4.1 « Diversité culturelle », qui renvoie à la multiplicité des formes par lesquelles les cultures 
des groupes et des sociétés trouvent leur expression. « Ces expressions se transmettent au sein des groupes et des 
sociétés et entre eux. » Voir aussi la Convention pour la sauvegarde du patrimoine culturel immatériel, adoptée 
le 17 oct. 2003, et sa définition dudit patrimoine en article 2.1 : « On entend par “patrimoine culturel immatériel” 
les pratiques, représentations, expressions, connaissances et savoir-faire – ainsi que les instruments, objets, 
artefacts et espaces culturels qui leur sont associés – que les communautés, les groupes et, le cas échéant les 
individus reconnaissent comme faisant partie de leur patrimoine culturel. Ce patrimoine culturel immatériel, 
transmis de génération en génération, est recréé en permanence par les communautés et groupes en fonction de 
leur milieu, de leur interaction avec la nature et de leur histoire, et leur procure un sentiment d'identité et de 
continuité, contribuant ainsi à promouvoir le respect de la diversité culturelle et la créativité humaine. Aux fins 
de la présente convention, seul sera pris en considération le patrimoine culturel immatériel conforme aux 
instruments internationaux existants relatifs aux droits de l'homme, ainsi qu'à l'exigence du respect mutuel entre 
communautés, groupes et individus, et d'un développement durable (nous soulignons). » 
 Voir aussi la Déclaration universelle de l'Unesco sur la diversité culturelle, adoptée le 2 nov. 2001. 
2384  Les droits culturels seraient un moyen, selon la théorie développée par P. Meyer-Bisch (voir l’entrée 
« Minorités » in Dictionnaire de la culture juridique, op. cit. note 659) et le projet de Déclaration des droits 
culturels élaboré par le Groupe de Fribourg, en collaboration avec l’Unesco et le Conseil de l’Europe, de 
dépasser l’opposition entre droits collectifs et droits individuels. La Déclaration sur les droits culturels, dite 
« déclaration de Fribourg », a été récemment adoptée, le 7 mai 2007 (disponible sur le site de l’université de 
Fribourg unifr.ch/iiedh/.../odc-declaration-fribourg/fr-declaration.pdf). Fruit du travail d’observateurs et de 
spécialistes des droits de l’homme, elle est destinée aux acteurs des trois secteurs, public (les États et leurs 
institutions), civil (les organisations non-gouvernementales et autres associations et institutions à but non-
lucratif) et privé (les entreprises). La Déclaration se donne notamment pour but de ne pas cantonner la 
reconnaissance des droits culturels aux droits des minorités et des peuples autochtones et de proposer un mode 
de mise en œuvre de la reconnaissance desdits droits. 
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intérêts des groupes sont distingués au sein de la Déclaration mais les caractéristiques 
génétiques sont loin d’être suffisantes pour constituer le groupe ; les groupes sont catégorisés  
en fonction de la vulnérabilité des personnes, un standard juridique (soit au regard des 
caractéristiques génétiques, soit au regard de l’impact des recherches génétiques sur les 
personnes) (1), qui fait en quelque sorte écran à la constitution de « groupes génétiques » (2). 
 
1) La vulnérabilité, standard juridique 
 
Il convient de rappeler sans s’y attarder et en renvoyant à nos développements précédents2385, 
que l’Unesco, qui entendait avec la Déclaration universelle sur le génome humain, 
notamment, réaffirmer l’unité fondamentale de la famille humaine en dépit des différences 
génétiques qui existent entre les êtres, n’a jamais entendu promouvoir la constitution de 
groupes dont il conviendrait de protéger la spécificité génétique. Le risque était de sacraliser 
ainsi les caractéristiques biologiques des hommes aux dépens de leur dignité intrinsèque. 
Ainsi que le rappelle le 4e considérant du préambule de la Déclaration, l’Unesco ne tire 
aucune conséquence de la diversité génétique humaine qui n’est, à ses yeux, qu’un état de fait 
mais pas une valeur « de nature à remettre en cause » la « dignité inhérente »2386 à chaque être 
humain, telle que proclamée par la DUDH. La contribution de John Flemming lors de la 
3e session du CIB fait état de l’inopportunité de considérer les groupes présentant des 
caractéristiques génétiques spécifiques comme devant bénéficier d’une particulière protection, 
comme s’ils étaient en voie de disparition2387. La constitution de groupes génétiques étant 
                                                 
2385  Voir supra nos développement titre I, chap.III, section 2 « l’arrachement au biologique ».  
2386  4e considérant de la DUGH : « Ayant également à l’esprit la Convention des Nations unies sur la 
diversité biologique du 5 juin 1992 et soulignant à cet égard que la reconnaissance de la diversité génétique de 
l’humanité ne doit donner lieu à aucune interprétation d’ordre social ou politique de nature à remettre en cause 
“la dignité inhérente à tous les membres de la famille humaine et de leurs droits égaux et inaliénables” 
conformément au préambule de la Déclaration universelle des droits de l’homme » ; voir aussi la réponse du CIB 
à l’observation no 2 de la consultation internationale sur le projet de Déclaration, in Genèse de la DUGH, p. 70 : 
« Observation 2 : Diversité génétique de l’espèce humaine » : « La protection du génome humain doit permettre 
de sauvegarder la diversité génétique de l’espèce humaine. » Réponse : « II ne paraît pas souhaitable d’ériger la 
diversité génétique de l’espèce humaine en valeur intrinsèque, à l’instar de la diversité biologique dans la 
Convention des Nations unies sur la diversité biologique (cf. §1 du préambule, qui se réfère à la “valeur 
intrinsèque de la diversité biologique”). Le risque est en effet ici de sacraliser la composante biologique de 
l’homme, considérée comme valeur en tant que telle, au détriment de sa dignité d’être libre et responsable. » 
Voir aussi la présentation par le CIB de l’Avant-projet de texte au Comité des experts gouvernementaux, §20, 
document Unesco BIO-97/CONF.201/4, 6 mai 1997, p. 3 : « L’objectif de sauvegarde de l’intégrité de l’espèce 
humaine ne saurait impliquer, en revanche, une action positive de conservation de la diversité génétique 
humaine, afin de protéger la singularité génétique de certains groupes humains. Ce type d’action serait en effet 
incompatible avec le respect de la dignité, de la liberté et des droits de la personne humaine, qui constitue l’autre 
enjeu fondamental de sa protection. » 
2387  J. Flemming, Ethical implications of the Human Genome Diversity Project, op. cit., note 2321, p. 47 : 
« It is not surprising that indigenous peoples are suspicious of the Human Genome Diversity Project, or any 
other project which appears to have selected them for scientific investigation. Understandably they can see a 
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donc suspecte, la protection de l’intérêt des groupes se devait de trouver d’autres fondements 
que le partage des caractéristiques génétiques ; ce critère, qui revêt selon nous la forme d’un 
standard juridique, est celui de la vulnérabilité. 
 
En éthique, la notion de vulnérabilité (étymologiquement la plus grande disposition à être 
blessé, la plus grande fragilité) commande un devoir de responsabilité face à la fragilité 
d’autrui dans la maladie, la vieillesse ou la souffrance qui accentue l’état de solitude de la 
personne fragilisée2388. 
En droit, la vulnérabilité s’attache à qualifier une personne fragilisée, plus faible, à la merci de 
comportements d’autres personnes et que la loi doit protéger davantage. La notion est parfois 
consacrée au sein de la règle de droit. On recense par exemple en droit français l’emploi de la 
notion de vulnérabilité au sein du code pénal, à propos de victimes particulièrement fragiles et 
d’une aggravation consécutive de la peine2389. La vulnérabilité est également une notion de 
droit international humanitaire. Il est aisé de comprendre que le droit humanitaire protège 
spécifiquement les populations les plus vulnérables qui font alors partie de la catégorie des 
« personnes protégées » regroupant à la fois les personnes les plus exposées lors d’un conflit 
et les personnes naturellement plus vulnérables2390. Ces personnes, envers lesquelles la 
communauté internationale reconnaît la nécessité d’une protection spécifique, voient leurs 
droits énoncés par les conventions de Genève et leurs protocoles additionnels2391. Parmi les 
                                                                                                                                                        
danger that researchers in this project will target the most “ interesting specimens” because they are a fading 
population group. Looking down the wrong end of a telescope at our fellow humanity can reduce small 
vulnerable and potentially voiceless groups to the curiosity value of “endangered species” whose inherent human 
dignity could be overlooked. » 
2388  Voir S. Plourde, « La prise en compte de la vulnérabilité humaine », Courrier de l’éthique médicale 
(4), no 2, 2e semestre 2004 ; l’auteur se réfère ici à la philosophie de Levinas. Voir également Nouvelle 
Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4, entrée « Personne vulnérable » ; il existe des groupes humains 
particulièrement vulnérables en « raison de leur position sociale ou d’un handicap. Cette vulnérabilité ne relève 
pas de la condition humaine en tant que telle, mais elle s’y ajoute, et nous pouvons par conséquent décider de 
l’alléger, de la réduire ou de l’éliminer ». 
2389  Article 221-4 du code pénal à propos de la réclusion à perpétuité pour le meurtre : « Le meurtre est 
puni de la réclusion criminelle à perpétuité lorsqu'il est commis : 
    1º Sur un mineur de quinze ans ; 
    2º Sur un ascendant légitime ou naturel ou sur les père ou mère adoptifs ; 
    3º Sur une personne dont la particulière vulnérabilité, due à son âge, à une maladie, à une infirmité, à 
une déficience physique ou psychique ou à un état de grossesse, est apparente ou connue de son auteur […] 
(nous soulignons). » 
2390  Voir F. Bouchet-Saulnier, Dictionnaire pratique du droit humanitaire, La Découverte, 2006. « Le droit 
humanitaire ne crée pas, comme les droits de l’homme, des droits universels au profit de tous les individus. Il 
définit des catégories spécifiques de personnes et leur accorde des droits et des protections particuliers, soit parce 
qu’elles sont plus exposées aux risques de conflit, soit parce qu’elles sont naturellement plus vulnérables. » 
2391  Les quatre conventions de Genève du 12 août 1949 et les deux protocoles additionnels du 8 juin 1977 
fixent cependant des conditions minimales de protection pour les personnes qui ne seraient pas incluses dans une 
catégorie de personnes protégées. 
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personnes protégées  notamment , les blessés ou les malades, les prisonniers de guerre, les 
femmes, les enfants2392. 
La notion de vulnérabilité naturelle ne constitue cependant qu’un critère de jugement de la 
qualification de personne protégée en droit humanitaire. Selon la même méthode du standard 
juridique, la vulnérabilité des personnes constitue au sein de la DUGH le moyen de 
catégoriser des groupes dont il convient d’assurer la protection en lieu et place des groupes 
génétiques. Le standard juridique, « technique juridique en plein essor »2393, est une « notion à 
contenu variable »2394 qui permet l’interprétation de la loi en s’adaptant aux faits ; il peut 
naturellement être utilisé par un juge2395 (voir par exemple la notion d’intérêt de l’enfant), 
mais aussi par tout praticien du droit. Le standard qui a pour effet une certaine 
indétermination de la règle vise à établir un critère de normalité, une sorte « d’étalon » 
d’application de la règle2396. Le standard est également employé au sein des textes 
internationaux (pensons par exemple aux notions de proportionnalité, de raisonnabilité) parce 
qu’il participerait au procédé d’harmonisation des droits nationaux et particulièrement au sein 
des textes de soft law2397. 
 
2) La vulnérabilité comme écran à la constitution de « groupe génétique » 
 
Au sein de la Déclaration universelle sur le génome humain, la définition des groupes dont est 
prescrite la protection et dont les débiteurs sont les chercheurs, les États, et le CIB, emprunte 
le passage obligé de la vulnérabilité. Les trois articles, 102398, 172399 et 242400 de la Déclaration 
                                                 
2392  Sur tous ces points, voir F. Bouchet-Saulnier, Dictionnaire pratique du droit humanitaire, op. cit. note 
2390. 
2393  Voir C. Bloud-Rey, « Standard », in Dictionnaire de la culture juridique, op. cit. note 659, p. 1439-
1441. Le standard est assez étranger à la culture juridique française ; d’inspiration anglo-saxonne, il fait l’objet 
d’un emploi courant ; il est le lieu où « domine le fait » et permet « d’aborder tout de suite le débat politique qui 
sous-tend la règle juridique ». 
2394  Voir Les Notions à contenu variable en droit, Travaux du Centre national de recherches de logique, 
études publiées par C. Perelman et R.Vanderl Elst, Bruylant, 1984.  
2395  Pour deux jurisprudences dans des domaines divers ; loyers impayés et vulnérabilité du locataire (non 
reconnue) Cass. Civ 3, 18 oct. 2006. No pourvoi 05-15179, inédit. Vulnérabilité et patient d’un psychanalyste qui 
s’était servi des propos recueillis durant les séances pour un livre largement médiatisé. TGI Paris 24 mai 2006. 
2396  C. Bloud-Rey, art. cité note 2393 ; l’auteur reprend ici les analyses de S. Rials, suivant lesquelles le 
standard est une technique de formulation de la règle de droit qui a pour effet « une certaine indétermination de 
celle-ci » et qui « vise à permettre la mesure de comportement et de situation en termes de normalité, dans la 
double acception de ce terme », c’est-à-dire soit « à l’état pur », soit en tant qu’étalon. 
2397  Ibid. p. 1441 : « Les standards sont ainsi les enfants de ce que les internationalistes qualifient de soft 
law de ce droit fragile fait d’une langue diplomatique. » 
2398  Article 10 de la DUGH : « Aucune recherche concernant le génome humain, ni aucune de ses 
applications, en particulier dans les domaines de la biologie, de la génétique et de la médecine, ne devrait 
prévaloir sur le respect des droits de l’homme, des libertés fondamentales et de la dignité humaine des individus 
ou, le cas échéant, de groupes d’individus. » 
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qui font référence à des groupes les qualifient implicitement ou explicitement de vulnérables, 
qu’il s’agisse de prendre en considération leur état de personnes malades (articles 17 et 24), 
de personnes exposées à des risques de discrimination ou de stigmatisation (article 10), de 
groupes déjà vulnérables comme les populations autochtones ou les personnes atteintes de 
maladies rares ou endémiques (articles 17 et 24). Cette notion de vulnérabilité s’attachant aux 
groupes sera développée par les deux déclarations subséquentes sur les données génétiques et 
relatives à la bioéthique et aux droits de l’homme. 
Bien que l’emploi du terme « vulnérable » soit tardif dans les travaux préparatoires et les 
versions de la DUGH2401, les risques et les situations ci-dessus exposées sont pris en compte 
dans les travaux préparatoires et par les commentaires du CIB pour énoncer les droits des 
groupes. Le standard de la vulnérabilité joue son rôle de variable d’interprétation de la règle 
dans la définition des groupes ; pour le CIB, les groupes vulnérables sont toutes les personnes 
concernées par la discrimination ou la stigmatisation2402, comme le démontre parfaitement le 
commentaire de l’article 10 par H. Gros Espiell qui précise que la notion de groupe fait 
référence aux populations ou aux minorités2403, populations traditionnellement considérées, 
                                                                                                                                                        
2399  Article 17 de la DUGH qui enjoint les États à un devoir de solidarité et de recherche : « Les États 
devraient respecter et promouvoir une solidarité active vis-à-vis des individus, des familles ou des populations 
particulièrement vulnérables aux maladies ou handicaps de nature génétique, ou atteints de ceux-ci. Ils devraient 
notamment encourager les recherches destinées à identifier, à prévenir et à traiter les maladies d’ordre génétique 
ou les maladies influencées par la génétique, en particulier les maladies rares ainsi que les maladies endémiques 
qui affectent une part importante de la population mondiale. » 
2400  Article 24 de la DUGH : « Le Comité international de bioéthique de l’Unesco devrait contribuer à la 
diffusion des principes énonces dans la présente Déclaration et à l’approfondissement des questions que posent 
leurs applications et l’évolution des techniques en cause. Il devrait organiser toute consultation utile avec les 
parties concernées telles que les groupes vulnérables. Il devrait formuler, suivant les procédures statutaires de 
l’Unesco, des recommandations à l’intention de la Conférence générale et des avis quant au suivi de la 
Déclaration, en particulier quant à l’identification des pratiques qui pourraient être contraires à la dignité 
humaine, telles que les interventions sur la lignée germinale. » 
2401  Le terme « vulnérable » n’a été introduit que dans la dernière version de la Déclaration universelle sur 
le génome humain et les droits de l’homme soumise à l’approbation de la Conférence générale. 
2402  La 7e session du CIB qui a, comme nous le verrons, donné l’occasion d’interroger les groupes 
vulnérables sur l’application de la DUGH, a proposé une définition desdits groupes vulnérables comme 
s’appliquant à toute personne étant entendu au sens le plus large, comprenant à la fois les malades, leurs familles 
et, de façon générale, tout individu pouvant faire l’objet d’une discrimination sur la base de caractéristiques 
génétiques. Enfin, la note explicative du CIB (document Unesco BIO-97/CONF.201/6, 27 juil. 1997, annexe I B 
note explicative) définit au sens de l’article 24 les groupes vulnérables comme des « parties intéressées » par les 
énoncés de la DUGH, ou au sens de l’article 17 comme des principes s’appliquant moins aux groupes qu’aux 
personnes qui les composent. Voir aussi Genèse de la DUGH, p. 2, le commentaire de H. Gros Espiell en 
introduction, sur la philosophie générale du texte « d’une possible défaillance de la solidarité et des risques 
qu’encourt l’humanité ». Ces risques « englobent le risque d’effondrement de la solidarité matérielle et morale 
de la société à l’égard des personnes vulnérables (nous soulignons) et le risque d’accroissement des inégalités 
dans la répartition des bénéfices de la recherche et de ses applications, peuvent remettre en question le principe 
d’égale dignité des individus ». 
2403  Voir Genèse de la DUGH, le commentaire de H. Gros Espiell p. 5 : « Les articles 10, 11 et 12 de la 
Déclaration soulignent la primauté du respect des droits de l’homme sur les recherches en biologie, en génétique 
et en médecine. On ne peut admettre, en effet, que les recherches en question et les applications qui en découlent 
poursuivent des finalités contraires aux droits de l’homme, aux libertés fondamentales et à la dignité tant 
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notamment par l’Unesco, comme vulnérables2404. Pour l’Unesco, les groupes vulnérables sont 
aussi les personnes déjà désavantagées par une maladie ou un handicap insuffisamment pris 
en charge (rare ou endémique)2405. Il est même permis de penser que l’entière section B sur le 
droit des personnes concernées peut s’appliquer aux groupes, « le cas échéant », savoir, à 
notre sens, dès lors qu’ils sont vulnérables2406. Lorsque H. Gros Espiell relate l’esprit général 
du texte, il fait part « des menaces d'effondrement de la solidarité matérielle et morale de la 
société à l’égard des personnes vulnérables […] ».  
On le voit, au sein de la DUGH, c’est bien la vulnérabilité des personnes qui constitue le 
groupe, qu’elles soient patientes, porteuses de caractéristiques génétiques ou sujets de 
recherche déjà inclus au sein de groupes vulnérables, faisant ainsi écran à la caractérisation 
génétique du groupe. La vulnérabilité n’est d’ailleurs pas spécifique, à notre sens, à la 
génétique ; ni les patients, ni les peuples autochtones, ni les sujets se prêtant à des recherches 
ne sont vulnérables à raison du fait que leur maladie ou le thème de recherche est de nature 
génétique. L’intérêt commun du groupe est bien présent, mais soit il était antérieur, soit il 
s’est révélé à l’occasion d’une recherche génétique et concerne les conditions de pratique de 
                                                                                                                                                        
d’individus que de groupes d’individus, notamment certaines populations ou minorités, ou qu’elles y dérogent 
dans la manière dont elles sont conduites. » 
2404  Voir L’Unesco et les peuples autochtones, op. cit. note 2380, et spécifiquement sur la génétique p. 87 : 
« La bioéthique et la création de bases de données génétiques, ainsi que l’acquisition de ressources génétiques, 
font l’objet de controverses. Elles doivent être respectueuses des coutumes culturelles et sociales et tenir compte 
des diverses croyances des peuples du monde. La collecte de données génétiques ne peut et ne doit avoir lieu 
qu’après obtention d’un consentement libre, préalable et informé, comme le stipule l’article 8 de la Déclaration 
internationale sur les données génétiques humaines, adoptée en 2003 à la 32e session de la Conférence générale 
de l’Unesco. Cette Déclaration peut jouer un rôle essentiel pour garantir que les communautés vulnérables (nous 
soulignons), souvent insuffisamment informées dans ces domaines, soient protégées par des normes 
internationales. » 
2405  On peut s’interroger sur l’adjonction des maladies rares aux maladies génétiques au sein de cet article, 
nombre de maladies rares ont en effet une origine génétique mais de nombreuses autres n’en ont pas ; les 
maladies génétiques en revanche ne sont pas toutes rares selon le critère défini par le droit communautaire. Cet 
ajout, à l’instar de la référence aux maladies endémiques, est une preuve supplémentaire que l’Unesco considère 
d’abord la vulnérabilité des personnes avant de les réunir en un groupe protégeable. 
 Voir la présentation du texte de l’Avant-projet au Comité des experts gouvernementaux, document 
Unesco BIO/CONF. 201/4 ; le CIB indique que l’article (qui n’a pas été modifié par le Comité des experts 
gouvernementaux) rappelle les devoirs de solidarité envers les personnes atteintes de maladies dépistables 
génétiquement par exemple avant la naissance et le risque de discrimination qui s’y attache, mais il ajoute que 
« plus largement, cet article vise à prévenir les risques de stigmatisation des personnes victimes de handicaps ou 
maladies d’origine génétique ». La déclaration fait sienne les principes affirmés par les Nations unies dans la 
Déclaration des droits des personnes handicapées du 9 déc. 1975 , dont l’article 3 stipule notamment : « Le 
handicapé a essentiellement droit au respect de sa dignité humaine. Le handicapé, quels que soient l’origine, la 
nature et la gravité de ses troubles et déficiences, a les mêmes droits fondamentaux que ses concitoyens du même 
âge, ce qui implique en ordre principal de jouir d’une vie décente, aussi normale et épanouie que possible. » 
2406  Voir document Unesco BIO/CONF. 201/6 CEG, Présentation de l’Avant projet…, et la reprise mot 
pour mot du texte dans l’introduction, in Genèse de la DUGH, p. 4, par H. Gros Espiell : « Dans les différents 
articles de cette section, les mots “recherche”, “traitement” et “diagnostic” visent toute intervention, à but 
médical ou scientifique, portant sur le génome d’un individu et pouvant, le cas échéant, avoir des conséquences 
physiques, psychologiques, économiques, sociales ou autres, pour l’intéressé(e) ou le groupe auquel il ou elle 
appartient (nous soulignons). » 
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toute recherche scientifique ou d’éventuelles stigmatisations dues à la perception publique 
déterministe de la génétique. 
D’une manière générale, les deux textes subséquents adoptés par l’Unesco adressent bien 
davantage leurs dispositions aux groupes, qui sont alors sujets de protection spécifique2407. Si 
une mention de la vulnérabilité (des populations au sein des pays en voie de développement) 
est bien effectuée au préambule de la DIDG2408, c’est surtout le dernier texte, la Déclaration 
universelle sur les droits de l’homme et la bioéthique qui, prolongeant l’emploi du standard 
visera la vulnérabilité des groupes en préambule2409, pour la décliner notamment dans un 
article consacré à la vulnérabilité humaine qui doit être prise en compte, d’une part, pour toute 
personne participant à une recherche ou soumise à une pratique médicale mais aussi, d’autre 
part, pour les groupes2410. 
Une fois connus les bénéficiaires des droits des groupes et la méthode, à l’aune du standard de 
vulnérabilité, de leur détermination au sein de la DUGH, il nous faut à présent à la lumière 
de ces deux textes subséquents de l’Unesco dans le domaine de la bioéthique  nous attacher 
à la nature des droits des groupes au sein de la DUGH. 
 
 
 
                                                 
2407  Voir dans la DIDG, 11 références aux groupes sont ainsi effectuées ; l’article 4 consacré, comme on le 
sait, à la spécificité que revêtent les données génétiques, met en valeur l’importance que peuvent revêtir ces 
données pour la famille ou le groupe, ainsi que l’importance culturelle pour certains groupes (on pense 
naturellement aux groupes autochtones). 
  Au sein de la DUDBH, le terme de « groupe » est présent également 11 fois ; il est très souvent associé 
avec le terme « communautés » et « familles » suivant l’ordre fixé par le 12e considérant du préambule ; 
individu, famille, groupe, communauté, humanité : « Reconnaissant que, fondés sur la liberté de la science et de 
la recherche, les progrès des sciences et des technologies ont été, et peuvent être, à l’origine de grands bienfaits 
pour l’humanité, notamment en augmentant l’espérance de vie et en améliorant la qualité de la vie, et soulignant 
que ces progrès devraient toujours tendre à promouvoir le bien-être des individus, des familles, des groupes ou 
communautés et de l’humanité dans son ensemble, dans la reconnaissance de la dignité de la personne humaine 
et dans le respect universel et effectif des droits de l’homme et des libertés fondamentales. » 
2408  DIDG, 9e considérant du préambule : « Considérant les besoins particuliers et la vulnérabilité des pays 
en développement ainsi que la nécessité de renforcer la coopération internationale dans le domaine de la 
génétique humaine. » 
2409  21e considérant du préambule de la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme : 
« Soulignant la nécessité de renforcer la coopération internationale dans le domaine de la bioéthique, en tenant 
particulièrement compte des besoins spécifiques des pays en développement, des communautés autochtones et 
des populations vulnérables (nous soulignons). » 
2410  Article 8 de la DUDBH : « Respect de la vulnérabilité humaine et de l’intégrité personnelle » : « Dans 
l’application et l’avancement des connaissances scientifiques, de la pratique médicale et des technologies qui 
leur sont associées, la vulnérabilité humaine devrait être prise en compte. Les individus et les groupes 
particulièrement vulnérables devraient être protégés et l’intégrité personnelle des individus concernés devrait 
être respectée. » 
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§2 : Droits individuels ou droits collectifs ? 
 
Au sein du dispositif de la Déclaration universelle sur le génome humain, les articles qui 
s’adressent aux groupes sont relatifs d’une part à la conduite des recherches génétiques et au 
nécessaire respect des droits de l’homme, des libertés fondamentales et de la dignité des 
individus et des groupes, de deuxième part à la nécessaire solidarité des États envers les 
personnes, familles populations, atteintes de maladies génétiques rares et endémiques, enfin, 
de troisième part, à la consultation des groupes vulnérables par le CIB sur 
l’approfondissement des questions que posent les applications et l’évolution des techniques en 
génétique2411. 
Les deux premières séries de droits s’apparentent à des droits que l’on pourrait qualifier de 
droits de protection ou des droits de compensation. Les droits de l’article 102412 sont 
classiquement des droits de protection fondés sur le principe d’égale dignité, tandis que les 
droits de l’article 172413 sont des droits de compensation également fondés sur le principe 
d’égalité mais destinés à rétablir l’égalité envers des catégories désavantagées. Les droits ainsi 
édictés, qui seront prolongés par ceux consacrés dans les deux déclarations subséquentes de 
l’Unesco dans le domaine de la bioéthique, ne peuvent pourtant  quand on envisage leur 
nature  être qualifiés de droits collectifs. Exerçables individuellement, ils créent certes des 
bénéficiaires de droits mais n’emportent pas la qualification de sujets de droits des groupes 
(a). Cette assertion se vérifie particulièrement à propos du consentement des groupes à la 
recherche génétique, disposition éliminée de l’Avant-projet de la Déclaration mais présente 
dans les deux autres déclarations et dont une des composantes, la consultation des groupes, 
commence à émerger au sein de la normativité internationale. Seul le partage des bénéfices, 
autrement appelé « partage des avantages », pourrait présenter la nature d’un véritable droit 
collectif ; partie intégrante de l’idéal déçu du patrimoine commun de l’humanité, il n’est que 
sous-jacent dans la DUGH alors qu’il sera édicté explicitement au sein des deux autres 
déclarations (b). 
                                                 
2411  Nous prenons le parti de traiter de ce dernier article dans la section 2 du présent chapitre sur la 
participation des groupes. 
2412  Article 10 de la DUGH : « Aucune recherche concernant le génome humain, ni aucune de ses 
applications, en particulier dans les domaines de la biologie, de la génétique et de la médecine, ne devrait 
prévaloir sur le respect des droits de l’homme, des libertés fondamentales et de la dignité humaine des individus 
ou, le cas échéant, de groupes d’individus. » 
2413  Article 17 de la DUGH : « Les États devraient respecter et promouvoir une solidarité active vis-à-vis 
des individus, des familles ou des populations particulièrement vulnérables aux maladies ou handicaps de nature 
génétique, ou atteints de ceux-ci. Ils devraient notamment encourager les recherches destinées à identifier, à 
prévenir et à traiter les maladies d’ordre génétique ou les maladies influencées par la génétique, en particulier les 
maladies rares ainsi que les maladies endémiques qui affectent une part importante de la population mondiale. » 
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a) Droits collectifs ? 
 
L’apparentement que nous avons établi entre droits des groupes de la Déclaration universelle 
sur le génome humain  fondés sur le standard de la vulnérabilité  avec ceux reconnus en 
droit humanitaire peut permettre une analyse analogique. Ces droits des groupes ne 
consisteraient qu’en une protection supplémentaire pour les personnes incluses au sein des 
groupes vulnérables ; ils ne prétendraient pas, tout comme les droits instaurés par le droit 
humanitaire, à l’universalisme des droits de l’homme ; leur champ d’application est limité aux 
groupes considérés et leur application limitée dans le temps2414 (1). Par surcroît, leurs 
titulaires peuvent être qualifiés de bénéficiaires de droits, mais nullement, en tant qu’entité 
collective, de sujets de droits (2). Nous examinerons successivement ces deux points à propos 
des articles 10 et 17. 
 
1) Contenu des droits 
 
Les droits instaurés par la DUGH au profit des groupes, tant par l’article 10 que par l’article 
17, constituent des droits catégoriels qui n’ont pas de prétention à l’universalité ni à 
l’intemporalité. Qu’il s’agisse en effet, pour l’Unesco, via l’article 10, de faire obstacle aux 
mauvaises pratiques de recherche en génétique sur les groupes ou, via l’article 17, d’inciter 
les États à la solidarité envers les groupes atteints de maladies génétiques, il est procédé à la 
protection de ces personnes vulnérables via des mécanismes classiques de promotion et de 
compensation. 
Si le contenu des droits de promotion de l’article 17 est clair, celui des droits de protection de 
l’article 10 devra, pour être compris, faire l’objet d’interprétations. 
 
Promotion et compensation 
 
L’article 17 de la DUGH procède, en creux, à la promotion des droits des personnes dont la 
condition génétique leur fait acquérir le statut de personnes vulnérables, statut qui, selon nous, 
                                                 
2414  Voir F. Bouchet-Saulnier, Dictionnaire pratique du droit humanitaire, op. cit. note 2390, p. 393 : « Le 
droit humanitaire ne crée pas, comme les droits de l’homme, des droits universels au profit de tous les individus. 
Il définit des catégories spécifiques de personnes et leur accorde des droits et des protections particuliers, soit 
parce qu’elles sont plus exposées aux risques de conflit, soit parce qu’elles sont naturellement plus vulnérables. » 
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fait écran à la catégorie de groupe génétique2415. L’article est inséré au sein de la section F de 
la Déclaration intitulée : « Solidarité et coopération internationale » ; les trois articles de la 
section adressent leurs dispositions aux États. La section mêle2416 devoirs de solidarité 
nationale des États et énoncé classique du devoir de solidarité des États au sein des territoires 
où sont diligentées des recherches envers ceux, plus pauvres, qui ne peuvent ni conduire de 
recherches ni profiter des résultats de ces dernières. 
L’article 17 enjoint en effet les États de prodiguer une « solidarité active » envers ces 
personnes vulnérables et de diriger particulièrement leurs recherches vers « les maladies 
influencées par la génétique », « en particulier vers les maladies rares et les maladies 
endémiques qui affectent une part importante de la population mondiale ». Le mécanisme 
juridique qui devrait être mis en œuvre par les États en respect des dispositions de l’article 17 
est celui d’un droit de type compensatoire, inspiré du droit international du développement et 
des mesures d’inégalité compensatoire qu’il promeut. Nous avons en effet précédemment 
identifié les mouvements de pensée solidariste et tiers-mondiste comme tissant, en partie, la 
toile de fond idéologique de la DUGH2417. Ces revendications, inspirées du mouvement datant 
des années 1960, promouvant un « nouvel ordre économique international »2418, inhérentes au 
concept de patrimoine commun de l’humanité, tendent, d’une part, à instaurer entre États 
« riches » et États « pauvres » des rapports notamment économiques rétablissant l’égalité de 
fait2419, d’autre part, à favoriser le partage des savoirs au profit des pays les moins avancés et 
enfin, de troisième part, à orienter les recherches scientifiques sur des sujets qui intéressent ou 
affectent les populations les plus pauvres2420. 
                                                 
2415  Voir supra présente section, §1. 
2416  La version de la Déclaration préparée par le CIB et soumise au Comité d’experts gouvernementaux 
s’intitulait « Devoirs de solidarité » et présentait, dans ses grandes lignes, le même contenu. On peut regretter le 
changement d’intitulé de la section qui sème la confusion, notamment eu égard à l’interprétation de l’article 17. 
2417  Voir supra, nos développements titre II, chap II, section 2, §3 « le partage et la solidarité fondés sur 
une conception classique du patrimoine commun de l’humanité » et notamment l’influence de la pensée de M. 
Bedjaoui, telle qu’il l’expose à la 2e session du CIB sur ces questions et sur le concept de patrimoine commun de 
l’humanité appliqué au génome humain commun. 
2418  C’est par les les résolutions 3201 et 3202 (S-VI) du 1er mai 1974 que la session extraordinaire de 
l’Assemblée générale des Nations unies adoptait un programme relatif à l’instauration d’un « nouvel ordre 
économique international » « fondé sur l’équité, l’égalité souveraine, l’interdépendance, l’intérêt commun et la 
coopération entre tous les États, indépendamment de leur système économique et social, qui corrigera les 
inégalités et rectifiera les injustices… » Sur l’évolution historique ayant abouti à cette déclaration, voir P. Dailler 
et A. Pellet, Droit international public, op. cit. note 484, p. 1057 et s. 
2419  Voir P.-M. Dupuy, Droit international public, op. cit. note 1389, p. 703 et s. : l’idéal promu par le droit 
international du développement et notamment le nouvel ordre économique international est d’utiliser « le droit 
en tant que technique normative, au nom d’une certaine conception de la justice et de la solidarité internationale, 
comme un instrument actif de transformation des rapports entre États ». 
2420  Voir supra, nos développements titre II, chap II, section 2, §3 « le partage et la solidarité fondés sur 
une conception classique du patrimoine commun de l’humanité » à propos de la notion de patrimoine commun 
de l’humanité appliquée au génome humain par M. Bedjaoui. L’optique solidariste inhérente au patrimoine 
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Les États, s’inspirant des dispositions de l’article 17, et autorisés en cela par l’article 6 de la 
DUGH qui permet les mesures de discriminations positives au profit, selon les commentaires 
du CIB, de groupes « présentant certaines particularités génétiques »2421, devraient mettre en 
place des mesures tendant à palier les déficits de recherche ou d’aide aux patients, soit qu’ils 
émanent du désintérêt pour ce type de recherche soit qu’il émane du manque de moyen 
engendrant l’un comme l’autre une injustice à compenser. Il est pourtant difficile, à notre 
sens, de fonder moralement la caractérisation de l’injustice qui frapperait les groupes atteints 
de ces maladies par rapport à d’autres maladies ou handicaps graves ; l’Unesco désigne 
d’ailleurs au sein de l’article 17, expressément, deux cas nécessitant l’intervention 
compensatoire des États et qui, pour être liés à l’idée de compensation d’une injustice, n’ont 
pas de rapport nécessaire à la génétique, celui des maladies rares2422 ou endémiques2423. Des 
règles juridiques de promotion et de compensation ont d’ailleurs été adoptées et mises en 
œuvre tant sur le plan international que national, constituant ainsi une éclairante illustration de 
ces mesures de justice compensatoires prises par les États dans le domaine des maladies 
rares2424 ou, plus récemment, des maladies négligées2425. 
L’article 17 incite donc les États à instaurer des mesures au profit de groupes présentant une 
vulnérabilité à raison de leurs caractéristiques génétiques ou des maladies ou handicaps de 
nature génétique qui les atteignent. Il les incite à instaurer des mesures gouvernées par le 
                                                                                                                                                        
commun de l’humanité implique non seulement le partage de la ressource déclarée patrimoine commun de 
l’humanité mais encore l’orientation des recherches qui sont diligentées à partir de la ressource vers les malades 
qui concernent les pays en développement. Rappelons que M. Bedjaoui envisageait pour la coordination des ces 
recherches l’instauration d’une autorité internationale sur le génome humain. 
2421  Voir H. Gros Espiell, introduction, in Genèse de la DUGH, p.4: « L’article 6 de la Déclaration 
prolonge et complète ces instruments en matière de discriminations fondées sur des caractéristiques génétiques. 
II s’agit des discriminations qui pourraient s’exercer à l’encontre d’un individu ou de groupes, comme des 
minorités ethniques, présentant certaines particularités génétiques, dans l’exercice de leurs droits, par exemple en 
matière d’accès à l’emploi ou à la protection sociale. Dans le souci de préserver la possibilité de discriminations 
positives, la Déclaration précise que les discriminations visées sont celles qui portent atteinte aux droits de 
l’homme, aux libertés fondamentales et à la dignité. Des particularités génétiques peuvent donc justifier, le cas 
échéant, des différences de traitement, sous réserve que celles-ci répondent à une finalité d'intérêt général et 
respectent le principe de proportionnalité. » 
2422  Rappelons que les maladies rares ne sont pas nécessairement liées à la génétique ; les critères 
européens de détermination de la rareté d’une maladie établissent comme rare une maladie qui touche une 
personne sur 2 000, soit pour la France moins de 30 000 personnes pour une maladie donnée. Voir le site 
d’Orphanet http://www.orpha.net/consor/cgi-
bin/home_info.php?file=RareDisease&PHPSESSID=0a875cacf492fb9fcfef1fc448dad81f#whatrare 
2423  Les maladies endémiques peuvent être définies comme « des maladies persistantes dans une région, qui 
se manifestent en permanence ou périodiquement », Petit Larousse, édition 2003. 
2424  Voir le règlement (CE) no 141/20001 du Parlement européen et du Conseil du 16 déc. 1999 concernant 
les médicaments orphelins, JO L18 du 22 janv. 2000, p. 1, qui est entré en vigueur le 28 avr. 2000. Il fixe une 
procédure communautaire pour la désignation de certains médicaments comme médicaments orphelins et prévoit 
des mesures incitatives pour la recherche, le développement et la mise sur le marché de médicaments orphelins 
désignés. 
2425  Sur cette notion et l’action des ONG dans ce domaine, voir supra nos développements titre II, chap.II, 
section 2, §3 et la note 1660. 
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principe de justice visant à établir un traitement préférentiel pour ces catégories ou à 
développer des recherches qui concernent spécifiquement les maladies dont elles sont 
atteintes. Ce faisant, l’article 17 dessine en creux des droits qui pourraient émerger des 
mesures juridiques des États qui s’inspireraient de son contenu, des droits à compenser un 
déficit de justice ou d’inégalité sociale. Ces droits ne s’appliqueraient cependant que dans la 
mesure où il existe un déficit à compenser et ne prétendraient ni à l’universalité ni à 
l’intemporalité. Il nous faut maintenant nous attacher à l’examen du contenu des droits de 
l’article 10 relatif aux groupes. 
 
Protection 
L’article 10 de la DUGH, en ce qui concerne les groupes et les droits qui leur sont accordés, 
ne se livre pas facilement à l’analyse. La rédaction extrêmement générale de l’article et la 
mention des groupes in fine se concilient difficilement. L’analyse des différents avatars de 
l’article 10, la compréhension des faits qui ont abouti à sa rédaction finale, puis l’analyse de 
son prolongement dans la DIDG permettent de reconstituer le contenu des droits conférés aux 
groupes ainsi que le mécanisme juridique qu’ils sont susceptibles de mettre en œuvre. 
 
Les droits de l’article 102426 constituent un rappel de la primauté des droits de l’homme et des 
droits fondamentaux ainsi que de la dignité des individus et des groupes sur la mise en œuvre 
et la conduite des recherches. La référence, dans l’article, aux droits de l’homme et aux 
libertés fondamentales puis à la dignité est extrêmement générale, si bien que l’article pourrait 
figurer en préambule de la Déclaration de par son caractère de généralité. Rappelant le 
nécessaire respect des droits de l’homme prévalant sur toute recherche biologique ou 
génétique ou leurs applications, l’article est un condensé du propos du texte de la Déclaration 
et pourrait s’appliquer à toutes les sections du dispositif. La référence aux « groupes 
d’individus », en fin d’article, assortie de l’expression adverbiale « le cas échéant » est, en 
apparence, assez obscure, et la compréhension de son contenu commande qu’on interprète ce 
que recouvre « le respect des droits de l’homme, des libertés fondamentales et de la dignité 
humaine des groupes d’individus ». Les commentaires, par le CIB, de l’article 10 ou des 
                                                 
2426  Article 10 de la DUGH : « Aucune recherche concernant le génome humain, ni aucune de ses 
applications, en particulier dans les domaines de la biologie, de la génétique et de la médecine, ne devrait 
prévaloir sur le respect des droits de l’homme, des libertés fondamentales et de la dignité humaine des individus 
ou, le cas échéant, de groupes d’individus. » 
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articles qui l’ont précédé dans les différents projets de texte, permettent cependant de préciser 
quelque peu le champ d’application de cet article, notamment à l’égard des groupes. 
On comprend que l’article était destiné antérieurement à prohiber les pratiques telles que le 
clonage reproductif humain dans la mesure où il serait contraire à la dignité humaine ; nous 
avions relevé, à cet égard qu’avant l’insertion in extremis au sein de l’article 11 de la DUGH 
de la mention explicite de la contradiction à la dignité humaine que représente la pratique du 
clonage reproductif 2427, l’énoncé de la contradiction avec la dignité humaine suffisait, aux 
yeux du CIB, à prohiber cette pratique, même non-explicitement citée. Le procédé reste 
valable pour toutes les autres pratiques de recherches génétiques ou leurs applications 
contraires au respect des droits de l’homme, des libertés fondamentales et de la dignité 
humaine, spécifiquement à l’égard de groupes. 
L’article a subi d’importantes modifications ; il ne concernait dans ses versions antérieures2428 
que les « avancées scientifiques », terme justement amendé par le Comité d’experts 
gouvernementaux et remplacé par le terme « recherche ». Il est possible en effet, d’une part, 
de s’interroger sur les critères suivant lesquels on jugerait qu’une recherche est une 
« avancée » et de douter, d’autre part, de l’opportunité de ne pas soumettre aux mêmes 
impératifs de respect des droits de l’homme et de la dignité humaine des recherches qui ne 
constitueraient pas des avancées. Les groupes  qui auparavant2429 étaient mentionnés dans 
l’article relatif au consentement  ont été introduits par le travail du Comité d’experts 
gouvernementaux au sein de l’article 10. Aucun commentaire n’est fourni par le rapport du 
groupe de rédaction sur cette introduction. Seuls la note explicative puis le commentaire de H. 
                                                 
2427  Voir supra titre II, chap. I, section 2, §2 « une disposition incongrue dans la DUGH ». 
2428  Dès la 3e version du texte de la Déclaration (Esquisse révisée d’une Déclaration sur la protection du 
génome humain, 7 mars 1995) est inséré un article 6 rédigé comme suit : « Aucune avancée scientifique, dans ce 
domaine, ne saurait prévaloir sur le respect de la dignité et de la liberté de la personne humaine. » Cet article se 
retrouve légèrement modifié dans les versions 4 (article 6 de l’Avant-projet de Déclaration internationale sur la 
protection du génome humain au regard de la protection des droits de la personne humaine, en date du 5 janv. 
1996), Genèse de la DUGH, p. 134, dans la version 5 (Avant-projet de Déclaration universelle sur le génome 
humain et les droits de la personne humaine, 29 janv. 1996), Genèse de la DUGH, p. 141, dans la version 6 
(Avant-projet de Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la personne humaine du 4 mars 
2006), Genèse de la DUGH, p. 149, dans la version 7 (Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le 
génome humain et les droits de la personne humaine, 10 déc. 1996) article 4 et enfin, dans la version 8 (Avant-
projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la personne humaine, 20 déc. 
1996, article 5), Genèse de la DUGH, p. 158. 
2429  Voir article 6b) de la version de la Déclaration soumise au Comité d’experts gouvernementaux : « Dans 
tous les cas visés au paragraphe (a) ci-dessus, le consentement préalable, libre et éclairé de l’intéressé(e) sera 
recueilli. Si ce(tte) dernier(e) n’est pas en mesure de l’exprimer, ce consentement doit être donné par ses 
représentants, guidés par son intérêt supérieur, en tant qu’individu ou en tant que membre du groupe concerné. » 
Voir aussi nos développement infra, même paragraphe, b), 2°. 
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Gros Espiell2430 permettent de comprendre qu’il est fait là référence aux mauvaises pratiques 
de recherche génétique sur les « populations ou les minorités ». 
 
De fait, des pratiques abusives  au-delà des failles relevées par l’Unesco dans la conception 
et la conduite du Human Genome Diversity Project2431 ont pu être portées à la connaissance 
du CIB et continuent d’être révélées au public, qu’il s’agisse, de la part des chercheurs, de 
tromperies, de défaillances dans le recueil de consentement, ou d’une conséquence perverse 
de la recherche se traduisant par une perception sociale erronée qui débouche sur une 
stigmatisation de populations. L’exemple emblématique des mauvaises pratiques de recherche 
est celui de la collecte d’ADN organisée en Chine dans les années 1990 par l’Université 
Harvard : les populations ont été prélevées sans être informées que leurs échantillons allaient 
être utilisés pour une recherche. Des pratiques trompeuses ont même été utilisées dans le 
cadre de cette recherche, les populations pensant qu’on leur apporterait des soins en échange 
du prélèvement, soins qui ne furent jamais prodigués. Cette affaire a été rapportée lors de la 
7e session du CIB par un membre du CIB, chargé du Projet Génome Humain pour la Chine, 
H. Yang2432. 
D’autres types de mauvaises pratiques  sans doute plus courantes au début des recherches à 
grande échelle sur le génome humain  ont pu été portées à la connaissance du public. 
L’affaire de la tribu Nuu-chah-nulth en Colombie-Britannique, par exemple, a révélé que 
883 membres de cette tribu amérindienne avait consenti à des prélèvements de sang, dans le 
cadre d’une recherche sur l’arthrite. Le chercheur, membre de l’Université de Colombie-
Britannique, a emporté les échantillons lors de son affectation dans une autre université ; il les 
a ensuite partagés dans le cadre d’un projet international de recherche portant sur d’autres 
                                                 
2430  H. Gros Espiell, introduction, in Genèse de la DUGH, p. 16 : « Les articles 10, 11 et 12 de la 
Déclaration soulignent la primauté du respect des droits de l’homme sur les recherches en biologie, en génétique 
et en médecine. On ne peut admettre, en effet, que les recherches en question et les applications qui en découlent 
poursuivent des finalités contraires aux droits de l’homme, aux libertés fondamentales et à la dignité tant 
d’individus que de groupes d’individus, notamment certaines populations ou minorités, ou qu’elles y dérogent 
dans la manière dont elles sont conduites. » Voir aussi la note explicative du CIB in Comité d’experts 
gouvernementaux, document Unesco, BIO-97/CONF.201/6, l’article 10 y est commenté dans les mêmes termes. 
2431  Voir sur ce sujet supra nos développements titre I, chap. II, section 2 ,§2, « le génome humain sous-
tend l’unité fondamentale de la famille humaine » . 
2432  Intervention de M. Huanming Yang, « Advances in human genome research and their impact on the 
progress of humanity », in Actes de la 7e session du CIB, document Unesco p. 63 et s. : « In a developing country 
like China we can not deny the misconduct of a few persons from a few companies in the developed countries. 
For example, as reported by journalists of The Washington Post, The Wall Street Journal and other newspapers 
influential in the United States of America, in hundred of cases human genetic material has been taken, without 
the donors’ informed consent, as required in the developed countries. Instead they have been obtained by 
devious means in the name of “health service” delivery or even medical “check-up”. » Voir l’article du 
Washington Post du 20 déc. 2000, J. Pomfret, « An isolated Region’s Genetic Mother Lode ». 
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thèmes de recherche. Le silence maintenu sur les résultats des premiers travaux, le transfert 
des échantillons vers une autre université pour des recherches qui n’avaient pas fait l’objet 
d’un consentement, soulevèrent l’indignation des membres de la tribu dont le Conseil 
demanda officiellement la restitution des échantillons2433. 
Sont enfin relevés des cas de stigmatisation de populations qui ont été incluses dans une 
recherche génétique. Il s’agit là de l’effet non de pratiques de recherche déviantes mais 
d’interprétations sociales erronées des résultats de la recherche. Une illustration est fournie 
par les recherches menées dans la région du Saguenay-Lac-Saint-Jean au Canada : de 
nombreuses recherches génétiques ont été diligentées dans cette région, qui ont contribué au 
développement d’un préjugé de plus grande susceptibilité de sa population à des maladies 
génétiques en raison d’une plus grande fréquence de mariages consanguins et d’une vie 
autarcique. Ces deux dernières affirmations sont fausses et la population se trouve stigmatisée 
simplement parce qu’elle a constitué un objet d’étude pendant de nombreuses années2434. 
 
Si ces exemples éclairent les motifs de l’ajout de la mention des groupes au sein de l’article 
10 de la version définitive de la Déclaration, ils ne nous apprennent rien sur l’exact contenu 
des droits et les mécanismes juridiques de protection qu’ils mettent en place. La mention de la 
« dignité des groupes » reste toujours obscure. Il nous faut regarder ce qui constitue le 
prolongement de l’article 10 au sein du texte de la Déclaration internationale sur les données 
génétiques humaines2435 pour comprendre le mécanisme de protection dont les jalons sont 
posés par la DUGH. 
 
Nul doute en effet que les diverses révélations sur les mauvaises pratiques ou la perception 
sociale erronée aient certainement participé à la décision de l’Unesco d’élaborer la 
Déclaration sur les données génétiques humaines dans le prolongement de la DUGH. 
                                                 
2433  Sur cette affaire voir J.-P. Rogel, « Banques d’ADN : le cas des Nuu-chah-nulth », L’Observatoire de 
la génétique, no 8, nov.-déc. 2002, op. cit. note 2225, publié en ligne 
http://www.ircm.qc.ca/bioethique/obsgenetique/zoom/zoom_02/z_no8.  
2434  Voir G. Bouchard, « Information génétique et risque de stigmatisation, l’exemple du Saguenay-Lac-
Saint-Jean », Médecine/Sciences, no 10, vol. 20, oct. 2004. L’auteur expose ses difficultés, en sa qualité de 
chercheur, à contrecarrer les préjugés stigmatisants qui sont issus de la mauvaise interprétation de ses travaux de 
recherche et ce alors qu’il se sent lié par un contrat moral envers la population qui a accepté d’être sujet d’étude 
dans le simple but de contribuer au développement du savoir. 
2435  Actes de la 8e session du CIB, vol. 1, Unesco, 2001, « Données génétiques humaines : étude 
préliminaire du CIB sur leur collecte, traitement, stockage et utilisation », rapporteurs : S. Rumball et A. McCall 
Smith, p. 25-26 : les auteurs commencent leur rapport en situant le projet de nouvelle déclaration par rapport à la 
DUGH ; ils indiquent que le projet est d’établir « une déclaration ayant le même statut que la Déclaration 
universelle sur le génome humain et les droits de l’homme, qui lui soit parallèle et apporte un complément aux 
principes qu’elle proclame (nous soulignons). » 
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Témoignent de cette volonté du CIB d’inscrire les travaux sur les données génétiques dans le 
prolongement de la DUGH les termes de l’étude préliminaire du CIB sur les données 
génétiques humaines présentée à la 8e session du CIB2436. 
L’article 4 de la Déclaration internationale sur les données génétiques humaines qui pose le 
postulat de spécificité des données génétiques et protéomiques stipule in fine que ces données 
« peuvent revêtir une importance culturelle pour des personnes ou des groupes »2437. L’article 
72438 intitulé « Non-discrimination et non-stigmatisation » qui s’attache à l’utilisation 
potentiellement discriminatoire et stigmatisante des données génétiques et protémiques, « de 
nature à porter atteinte aux droits de l’homme, aux libertés fondamentales ou à la dignité d’un 
individu ou à des fins conduisant à la stigmatisation d’un individu, d’une famille, d’un groupe 
ou de communautés », procède en quelque sorte à une interprétation applicative de l’article 10 
de la DUGH pour faire apparaître le contenu des droits et, pensons-nous, leur nature 
individuelle. 
 
Il ne s’agit plus, en effet, pour l’Unesco au sein de la Déclaration sur les données génétiques 
humaines, d’attacher la dignité aux groupes comme le fait l’article 10 de la DUGH, mais 
d’ériger le système protecteur au travers de la protection contre la discrimination ou contre la 
stigmatisation. On peut penser que le contenu de l’article 10 de DUGH peut être interprété 
pareillement. Conçue pour protéger les groupes des mauvaises pratiques de recherche ou de 
stigmatisation, la mention des groupes et du nécessaire respect de leurs droits fondamentaux 
                                                 
2436  Ibid. p. 27, voir le point II « Nécessité d’un instrument » : « En dépit de l’existence de nombreuses 
déclarations, principes directeurs et codes traitant de la question des données génétiques, l'évolution des 
conditions de la recherche génétique appelle largement à l’établissement d’un instrument international universel. 
Cette évolution concerne l’implication croissante du secteur privé, l’augmentation rapide du nombre des bases de 
données génétiques, la nature controversée de certaines utilisations envisagées et le caractère international de la 
recherche génétique, ce dernier facteur introduisant une possibilité de variation des normes appliquées à la 
recherche ainsi que des cadres réglementaires. Des chercheurs peuvent en particulier vouloir se procurer des 
données génétiques brutes auprès de personnes vivant dans des pays manquant d’un niveau adéquat de protection 
de ces données. La nécessité de reconnaître les droits des populations vulnérables en matière de données 
génétiques est essentielle et il est probable que les autorités de ces pays accueilleraient favorablement 
l’établissement d’orientations à l’échelle internationale concernant les normes appropriées de protection. 
L’Unesco, par son statut reconnu de protecteur du patrimoine culturel et intellectuel, est mieux placée pour 
fournir ces orientations que la plupart des autres instances. » 
2437  Article 4 de la DIDG : « La spécificité des données génétiques humaine tient au fait : (IV) qu’elles 
peuvent revêtir une importance culturelle pour des personnes ou des groupes. » 
2438  Article 7 de la DIDG : « Non-discrimination et non-stigmatisation » (nous soulignons) : 
 (a) Tout devrait être mis en œuvre pour faire en sorte que les données génétiques humaines et les 
données protéomiques humaines ne soient pas utilisées d’une manière discriminatoire ayant pour but ou pour 
effet de porter atteinte aux droits de l’homme, aux libertés fondamentales ou à la dignité humaine d’un individu, 
ou à des fins conduisant à la stigmatisation d’un individu, d’une famille, d’un groupe ou de communautés. 
 (b) À cet égard, il faudrait accorder l’attention voulue aux conclusions des études de génétique des 
populations et des études de génétique du comportement, ainsi qu’à leurs interprétations. 
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et dignité est liée aux dispositifs antidiscriminatoires présents au sein même de la Déclaration 
et antistigmatisations, présents en filigrane. 
On se souvient, du reste, que les commentaires de l’article 6 de la DUGH relatif au respect du 
principe de non-discrimination fondée sur les caractéristiques génétiques désignent 
expressément les groupes et minorités comme bénéficiaires de ce droit à n’être pas 
discriminé2439. 
Nous avons précédemment indiqué que le droit à ne pas subir de stigmatisation pour raison 
génétique, que la DUGH n’a pas consacré expressément, nous apparaît  adressé tant à 
l’individu qu’au groupe  comme présentant un contenu véritablement novateur en raison de 
la liaison qui nous semble établie avec le droit de ne pas être réduit à ses caractéristiques 
génétiques2440. En revanche, les injonctions faites aux États par l’article 17 ou les autres droits 
établis au profit des groupes par l’article 10 de la Déclaration n’innovent pas par leur contenu. 
Destinées à compenser un déficit de justice au profit de groupes minoritaires ou malades, ou à 
les protéger de pratiques de recherche déviantes et de discriminations, ces mesures protègent 
des catégories vulnérables déjà existantes (personnes atteintes de maladies génétiques, 
personnes atteintes de maladies rares ou endémiques, personnes handicapées, groupes 
ethniques ou minoritaires). Ces mesures, par surcroît, ne sont pas spécifiques à la génétique ; 
de mauvaises pratiques de recherche (particulièrement révélées dans tous les domaines de la 
recherche biomédicale dans les pays en développement2441) des comportements 
                                                 
2439  Voir la note explicative de la DUGH, document Unesco CEG 201/6, p. 4, §36 : « Il s’agit des 
discriminations qui pourraient s’exercer à l’encontre d’un individu ou de groupes présentant certaines 
particularités génétiques, dans l’exercice de leurs droits par exemple en matière d’accès à l’emploi ou à la 
protection sociale. » Voir aussi H. Gros Espiell, « Introduction », in Genèse de la DUGH, p. 4, qui ajoute comme 
exemple les minorités ethniques au rang des groupes qui peuvent être discriminés : « Il s’agit des discriminations 
qui pourraient s’exercer à l’encontre d’un individu ou de groupes, comme des minorités ethniques (nous 
soulignons), présentant certaines particularités génétiques, dans l’exercice de leurs droits, par exemple en 
matière d’accès à l’emploi ou à la protection sociale. » 
2440  Sur cette interprétation voir supra, nos développements chap. I du présent titre, section 2, §1, c). La 
stigmatisation pour raison génétique pourrait s’attacher, selon nous, à l’article 2b) de la DUGH affirmant la non-
réduction d’un individu à son patrimoine génétique laquelle, toujours selon notre interprétation, a vocation a 
réintroduire les éléments culturels qui construisent les êtres humains en combattant le déterminisme génétique 
qui veut considérer du génome d’un être humain comme omni-explicatif de son phénotype voire de son 
comportement sans faire place aux interactions de l’environnement. La non-stigmatisation est expressément 
désignée comme corrélée à la non-discrimination dans l’article 7 de la DIDG, ainsi qu’à l’article 11 de la 
Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme. 
2441  La recherche biomédicale dans les pays en développement a donné lieu à l’élaboration de nombreux 
avis de comités d’éthiques, de guidelines internationales suite à des abus répétés. Voir à ce sujet S. Shah, 
« Médicaments du Nord testés sur les pauvres du Sud », Le Monde diplomatique, mai 2007, p. 17 et 18. L’auteur 
fait état du développement impressionnant des essais thérapeutiques dans les pays en développement et en 
expose les raisons (baisse des recrutements dans les pays développés, patients naïfs de tout traitement dans les 
pays pauvres, meilleur taux de survenance de complications dans les pays pauvres, rapidité du déroulement des 
essais). En ce qui concerne les groupes, l’auteur rappelle l’étude diligentée aux États-Unis sur des patients noirs 
atteints de syphilis et qui se virent privés de traitement dans le but de décrire l’avancée naturelle de la maladie. 
Voir les Lignes directrices internationales d’éthique pour la recherche biomédicale impliquant des sujets 
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discriminatoires à l’égard des personnes malades ou handicapées2442 ou de certains groupes 
ethniques ou minoritaires n’ont pas besoin de la génétique pour être révélés, tandis que les 
déficits de justice sont compensés indépendamment du fait qu’ils concernent des pathologies 
génétiques ou non-génétiques. 
À l’aune de leur contenu, et si on excepte la non-stigmatisation, ces mesures en faveur des 
groupes concernent des catégories déjà existantes et n’innovent pas. Il nous reste désormais à 
comprendre si, pouvant être qualifiés de droits collectifs, ces énoncés, par leur nature, 
innovent et promeuvent le droit des groupes. 
 
2) Nature des droits 
 
Protéger les groupes ou compenser l’injustice dont ils sont victimes n’est pas la meilleure 
méthode pour reconnaître aux groupes des droits collectifs. Si les droits collectifs se 
définissent comme les droits dont le groupe est titulaire et qu’il exerce au nom du groupe, on 
vérifiera que la Déclaration universelle sur le génome humain reste bien en deçà de la 
reconnaissance de droits collectifs au profit des groupes. L’absence de force juridique de la 
Déclaration, le fait qu’elle ne prenne pas la peine d’énoncer la possibilité d’exercer 
collectivement les droits, n’invitent pas à conclure à la présence de véritables droits collectifs 
au sein de la DUGH, dont des groupes, véritables sujets et non simplement bénéficiaires de 
droits, seraient titulaires. 
 
Absence de force juridique de la Déclaration universelle sur le génome humain 
Il faut tout d’abord rappeler ici que la DUGH étant dépourvue de force juridique la 
reconnaissance d’un droit collectif au profit du groupe n’aurait éventuellement qu’une valeur 
morale. Il n’est pas exclu cependant, dans la mesure où la Déclaration peut constituer un 
élément de référence et peut codifier ou cristalliser certains droits déjà existants, qu’elle 
produise certains effets juridiques2443. 
                                                                                                                                                        
humains du CIOMS, publication OMS, 2003. Voir aussi l’avis no 17 du Groupe européen d’éthique (GEE) sur 
Les Aspects éthiques de la recherche clinique dans les pays en voie de développement ainsi que les avis de la 
National Bioethics Advisory Commission, Ethical and Policy issues in International Research; Clinical Trials in 
Developping Countries, avr. 2001. 
2442  En France, en 2006, les réclamations formulées auprès de la Haute Autorité de lutte contre les 
discriminations et pour l’égalité (HALDE) a recensé 18,63 % des plaintes pour un motif liés au handicap et à la 
santé. Voir rapport annuel 2006 de la Haldi cité note 2163.  
2443  Voir supra notre introduction et l’analyse de G. Teboul, « Déclaration universelle sur le génome 
humain et normativité juridique », in La Vie, une énigme, op. cit. note 36, p. 147-171. Au-delà de l’analyse 
normativiste traditionnelle qui fait du texte de soft law un texte sans valeur juridique, l’auteur procède à une 
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Ainsi, l’adoption récente par l’Assemblée générale de l’ONU de la Déclaration des Nations 
unies sur les droits des peuples autochtones2444 qui proclame l’exercice individuel et collectif 
de droits est-elle célébrée par certaines organisations indigènes comme pouvant instaurer, à 
l’instar de la DUDH, des standards internationaux à partir de la reconnaissance des droits 
collectifs2445. 
 
Absence d’énoncé de l’exercice collectif des droits 
Puisque la définition des droits collectifs que nous avons retenue2446 impose l’exercice 
collectif des droits, l’énoncé par la norme de la faculté d’exercer collectivement les droits 
qu’elle énonce est une des conditions de l’existence même des droits collectifs. Or, jamais la 
DUGH n’énonce expressément que les groupes peuvent exercer collectivement les droits 
qu’elle instaure et les articles qui font mention des groupes présentent les droits comme 
bénéficiant aux groupes, mais ils ne peuvent les exercer. 
La Déclaration des Nations unies sur les droits des peuples autochtones à l’inverse, en son 22e 
considérant, réaffirme notamment que « les peuples autochtones ont des droits collectifs 
[…] » et en son article 1er énonce que « les peuples autochtones ont le droit à titre collectif ou 
individuel (nous soulignons) de jouir pleinement de l’ensemble des droits de l’homme et des 
libertés fondamentales reconnus par la charte des Nations unies, la Déclaration universelle des 
droits de l’homme et le droit international relatif aux droits de l’homme ». Dès lors, les 
groupes autochtones sont bien désignés comme titulaires collectifs des droits qui leurs sont 
reconnus par la Déclaration. 
                                                                                                                                                        
analyse suivant laquelle certaines règles  comme la règle du consentement préalable  sont ici étendues à 
l’intervention sur son génome et sont donc susceptibles de codifier une règle de droit international non-écrit. Le 
processus de cristallisation concernerait davantage par exemple la règle prohibant le clonage reproductif humain 
posée par la DUGH à l’article 11. 
2444  Après plus de vingt ans de travaux, la déclaration des Nations unies sur les droits des peuples 
autochtones a été adoptée le 13 sept. 2007, par l’Assemblée générale de l’ONU par 143 voix pour, 4 contre 
(Australie, Canada, États-Unis et Nouvelle-Zélande) et 11 abstentions. 
2445  Déclaration de S. Corry, directeur de Survival International, rapporté dans l’article de J.-B. Duez, « La 
Déclaration sur les droits des peuples autochtones, en pas en avant pour sortir de la controverse entre peuples et 
États », publié sur http://www.alterinfos.org/spip.php?article1681. Si l’adoption de la Déclaration est célébrée 
comme une victoire notamment par Ban Ki-Moon, directeur général de l’ONU, et qu’elle a fait l’objet de 
célébrations officielles en Amérique latine, notamment en Bolivie et au Chili où un dirigeant mapuche a déclaré 
que le droit international a fait un pas important dans la reconnaissance des droits collectifs, d’autres 
organisations indigènes restent prudentes. Voir par exemple pour l’organisation guyannaise Blada, sur blada.com 
et l’article d’A. Tiouka en date du 15 oct. 2007 : « Droit des peuples autochtones ; tout reste à faire » ; 
http://www.blada.com/jodlas/2515-Droits_des peuples_autochtones_:_tout_reste_a_faire : notamment en terme 
de reconnaissance des droits collectifs. L’auteur relève à cet égard les propos du représentant de la délégation 
française rappelant qu’en vertu du principe d’indivisibilité de la République, les droits collectifs ne peuvent 
prévaloir sur les droits individuels. 
2446  Voir supra, introduction du présent chapitre commentée en note 2334 ; les droits collectifs sont des 
droits détenus et exercés collectivement par les groupes et à leurs profits. 
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Absence de titularité collective des droits 
La question du sujet de droit est extrêmement complexe et depuis longtemps travaillée en ce 
qui concerne les personnes2447. Elle est complexifiée ici quand on s’attache à comprendre si 
un groupe pourrait être sujet collectivement de droits même s’il ne constitue pas une personne 
morale2448. Pour Frédéric Sudre2449, il existe une catégorie de droits dont le groupe est 
titulaire, destinés à préserver son intégrité ; d’autres droits en revanche, en ce compris les 
droits des minorités, s’exercent collectivement mais ne sont détenus que par les individus. 
La première catégorie de droits  les droits collectifs dont le groupe est titulaire  est appelée 
« droits des collectivités »2450 par F. Sudre : les droits sont détenus par le groupe en son entier 
dans le but de préserver son intégrité. Ils ne peuvent être des droits de l’homme, lesquels ont 
été historiquement élaborés pour un individu abstrait2451. Une seconde catégorie de droits, 
même si son exercice est nécessairement collectif (à l’instar des droits collectifs du travail 
                                                 
2447  Voir par exemple Archives de philosophie du droit, t. XXXIV, « Le sujet de droit », Sirey, 1989. Voir 
aussi sur les liens qu’entretient la notion de sujet de droit avec celle de personne et l’évolution de cette dernière 
depuis le droit romain, Y. Thomas, « Le sujet de droit, la personne et la nature », Le Débat, mai-août 1998, 
no 100, p. 85-107 : le sujet de droit, qui n’est pas une catégorie juridique est traditionnellement attaché à la 
personne, mais l’auteur nous fait accéder à une lecture différente de la notion de personne qui a subi des 
évolutions majeures et dont, selon lui, l'enracinement contemporain dans la nature contribue à la fois à occulter 
son état d’institution juridique et à accéder à la compréhension de l’erreur critique contemporaine qui voit le 
sujet de droit comme une catégorie « hypertrophiée » porteuse de tous les désirs et donc de toutes les dérives 
(spécifiquement en ce qui concerne les possibilités offertes par la technoscience). 
2448  Si la doctrine a d’abord attaché la notion de sujet de droit à la réalité que constitue la personne 
physique, elle a pu admettre que parce qu’elle dépassait les seuls intérêts individuels, la personne morale pouvait 
être elle aussi titulaire de droits, mais alors ce seront soit les mécanismes de reconnaissance du groupement, son 
institutionnalisation par le droit objectif qui seront pris en compte soit, en raison des difficultés de reconnaître 
l’existence d’une volonté collective, ce seront les mécanismes de représentation des intérêts. Voir sur ce dernier 
point G. Marty et P. Raynaud, Droit civil, introduction générale à l’étude du droit, 2e édition, Sirey, 1972, p. 260 
et s. Voir aussi A. Paynot-Rouvillois, Dictionnaire de la culture juridique, entrée : sujet de droit, p. 1453-1456. 
On mesure la difficulté d’examiner la qualité de sujets de droits pour un groupe, par exemple une minorité, qui 
n’aurait pas acquis la personnalité morale. 
2449  F. Sudre, Droit européen et international des droits de l’homme, op. cit. note 975, p. 93 et s. 
2450  Les droits des collectivités selon l’auteur sont les droits « dont le groupe est directement titulaire. […]. 
De tels droits visent à protéger l’intégrité de la collectivité. Déjà reconnus par le Pacte de la SDN à certaines 
minorités, ils ont été consacrés simultanément, et cela est significatif distinctement des droits de l’homme ». 
L’auteur classe au rang de ces droits la protection contre le génocide (issue de la Convention pour la prévention 
et la répression du crime de génocide du 9 déc. 1948) et les droits issus de la Convention sur l’élimination et la 
répression du crime d’apartheid du 30 nov. 1971. 
2451  Il est bien connu que les droits de l’homme, du moins de première génération, s’adressent à un individu 
abstrait dont on aurait déduit l’égalité en droit de l’égalité en nature. Cette conception a été largement combattue 
pour tenir compte de l’égalité réelle lors de l’édiction de la seconde génération des droits de l’homme voire, si on 
les accepte des droits de solidarité. Voir pour analyse du passage de l’homme abstrait à l’homme « situé » Y. 
Attal Galy, Droits de l’homme et catégories d’individus, LGDJ, p. 355 : « L’apport (des hommes de 1789) est 
d’avoir déduit de l’égalité de nature une égalité juridique garantie par l’affirmation de la généralité de la règle, 
reconnue et appliquée dans un cadre uniforme unitaire et homogène. […] pourtant les révolutionnaires ont 
achoppé sur une chimère, une illusion, car cette absolue généralité de la règle de droit aboutit non pas à ériger 
l’égalité réelle, mais à accuser davantage les inégalités des conditions humaines », et p. 351 : « La conception 
libérale de l’égalité abstraite […] ne correspond plus aujourd’hui aux transformations économiques, sociales et 
politiques qui ont affecté la société française. À côté des droits individuels, des droits collectifs ravivant la 
virulence des groupes ont été reconnus. L’homme situé à pris le pas sur l’homme abstrait. » 
 - 637 - 
  
comme la liberté syndicale) est détenue uniquement par les individus. En somme, pour F. 
Sudre, tandis que les droits de la première catégorie complètent les droits de l’homme dans le 
but de protéger une collectivité, les droits de la seconde catégorie  en ce compris les droits 
conférés aux minorités  nécessitent le passage obligé par la titularité et l’exercice individuel. 
Si l’on adopte cette vision classique, il est impossible que les droits que la DUGH dessine au 
profit des groupes soient qualifiés de droits dits de collectivité  dont les groupes seraient 
titulaires  et qui cherchent à protéger l’intégrité d’une collectivité. Il s’agirait bien plutôt de 
droits dont l’exercice pourrait être soit individuel soit collectif, mais dont le titulaire est 
toujours un individu. L’expression « le cas échéant » utilisé dans l’article 102452 veut sans 
doute marquer une telle alternative : soit les mauvaises pratiques de recherche concernent 
l’individu, soit elles concernent l’individu via le groupe ; par exemple un comportement 
discriminatoire à raison du patrimoine génétique peut être adressé à un individu appartenant à 
un groupe de patients atteints de maladie génétique ou à un groupe de patients en son entier. 
 
Au reste, certains auteurs n’appréhendent pas droits collectifs et droits individuels en 
confrontation. S’il est certain pour Patrice Meyer-Bisch que les droits collectifs ne font pas 
partie des droits de l’homme, ils peuvent parfaitement se concilier avec les droits 
individuels2453 dès lors qu’on veut bien s’appliquer à regarder l’objet de ces droits2454. Dans le 
cadre des droits collectifs, le sujet sera toujours un individu mais le bénéficiaire de ces droits 
sera l’entité collective. Cet exemple a été particulièrement promu par l’auteur précité dans le 
                                                 
2452  Article 10 de la DUGH : « Aucune recherche concernant le génome humain, ni aucune de ses 
applications, en particulier dans les domaines de la biologie, de la génétique et de la médecine, ne devrait 
prévaloir sur le respect des droits de l’homme, des libertés fondamentales et de la dignité humaine des individus 
ou, le cas échéant, de groupes d’individus (nous soulignons). » 
2453  Voir P. Meyer-Bisch, « L’éthique économique : une contrainte méthodologique et une condition 
d’effectivité des droits humains », Unesco, Économie éthique, no 5 SHS-2003/WS/36. À propos des droits 
économiques, sociaux et culturels, l’auteur indique qu’ils « […] ont des droits individuels comme les autres. Les 
droits de l'homme ne peuvent jamais être des droits collectifs, sans quoi la collectivité finit toujours par 
l'emporter sur les personnes. Ce sont des droits rigoureusement individuels, mais dont l'exercice suppose du 
collectif ». 
2454  Voir P. Meyer-Bisch, « Le sujet des droits de l’homme est individuel mais l’objet est commun, analyse 
à partir des droits cultuels », in T. Berns (dir.), Le Droit saisi par le collectif, op. cit. note 1417, p. 15-44 et 
p. 20 : « Quel que soit le droit de l’homme considéré, le sujet l’exerce, seul ou en collectivité, selon la formule 
de l’article 17 de la Déclaration universelle concernant le droit de propriété […]. Cela signifie le contraire d’une 
concurrence entre l’individuel et le collectif. […]. Si la notion de sujet collectif contredit celle des droits 
humains, il est possible de poser une distinction entre sujet et bénéficiaire. Le sujet est toujours le même, 
quelconque : il est l’acteur de ses droits/libertés/responsabilités ; […]. Mais le bénéficiaire n’est pas que 
l’individu ; il comprend l’existence des objets ou moyens nécessaires à l’exercice des droits individuels. […]. Le 
bénéficiaire ne peut jamais remplacer le sujet, il désigne simplement à qui la mesure de protection est destinée. 
La famille, la minorité, la collectivité est alors protégée, bénéficiaire de droits, mais non sujet. Je ne vois aucun 
problème du point de vue des droits de l’homme à combiner droits individuels et droits collectifs, dans la mesure 
où les premiers sont des droits humains inconditionnels, alors que les seconds n’en sont pas : ce sont des mesures 
de protection des premiers exprimées par des droits ordinaires individuels ou collectifs. » 
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cadre de la déclaration dite « de Fribourg »2455 qu’il a contribué à élaborer sur les droits 
culturels dont la reconnaissance est un des moyens de dépasser l’opposition entre droits 
collectifs et droits individuels. Cette habile dissection de l’objet du droit permet en effet de 
concilier les points de vue occidentaux mais ne tient pas compte, par exemple, de l’analyse 
des peuples indigènes qui entendent bien faire reconnaître leurs droits collectifs au rang des 
droits de l’homme. Cette analyse fait également fi de l’éclairage que peut apporter 
l’anthropologie juridique2456 et de la théorie du pluralisme juridique2457. 
 
Refuser l’inévitable confrontation entre droits collectifs et droits individuels est aussi une 
manière d’appréhender non plus en terme de droit mais en terme de responsabilité, l’intrusion 
du collectif dans l'individuel. T. Berns constate en effet que le système libéral consistant à 
conférer des droits de compensation ou de protection dans le but de neutraliser les droits des 
groupes, de faire entrer le spécifique dans l’universel, fait désormais place à l'émergence de 
devoirs de responsabilité de la communauté dans son ensemble envers les collectivités et leurs 
intérêts2458. L’Unesco n’échappe pas à ce mouvement, et notamment2459 dans son action 
                                                 
2455  Les droits culturels seraient un moyen, selon la théorie développée par P. Meyer-Bisch (voir l’entrée 
« Minorités » in Dictionnaire de la culture juridique, op. cit. note 659 p. 1028 et s.) et le projet de Déclaration 
des droits culturels élaboré par le Groupe de Fribourg, en collaboration avec l’Unesco et le Conseil de l’Europe, 
de dépasser l’opposition entre droits collectifs et droits individuels. La Déclaration sur les droits culturels, dite 
« déclaration de Fribourg » a été adoptée le 7 mai 2007 ; elle est disponible sur le site de l’Université de Fribourg 
unifr.ch/iiedh/.../odc-declaration-fribourg/fr-declaration.pdf. Fruit du travail d’observateurs et de spécialistes des 
droits de l’homme, elle est destinée aux acteurs des trois secteurs, public (les États et leurs institutions), civil (les 
organisations non-gouvernementales et autres associations et institutions à but non-lucratif) et privé (les 
entreprises), la Déclaration se donne notamment pour but de ne pas cantonner la reconnaissance des droits 
culturels aux droits des minorités et des peuples autochtones et de proposer un mode de mise en œuvre de la 
reconnaissance desdits droits. 
2456  Pour N. Rouland, Droit des minorités et des peuples autochtones, op. cit. note 2326, p. 457-468, la 
collectivisation des droits de l’homme est un phénomène qu’il faut prendre en compte. Fondant son analyse sur 
une vision anthropologique, il indique qu’on peut reconnaître une dimension collective aux droits à condition 
notamment que leur contenu ne soit pas contraire aux énoncés des libertés et droits fondamentaux. Les droits 
culturels surtout, reconnus aux peuples autochtones, rejoignent les préoccupations des anthropologues lorsqu’ils 
s’attachent à démontrer que « le peuple n’est pas un collectif d’individus » et qu’il existe un « mode coutumier 
de production du droit », non pas au sens normativiste classique du mot coutume, mais au sens de « modes 
autonomes d’engendrement du droit ». 
2457  Le pluralisme juridique est un théorie juridique qui s’oppose à la théorie moniste dont l’idée centrale 
est que tout droit émane de l’État. Pour les tenants du pluralisme, divers systèmes juridiques coexistent et la 
seule analyse du droit émanant de l’État oublie tout un pan de la production normative. Coexistent plusieurs 
ordres juridiques. Voir H. Moutouh, « Pluralisme juridique », in Dictionnaire de la culture juridique, op. cit. 
note 659 p. 1158-1162. 
2458  Voir T. Berns, « Droit collectif et spécificité », in T. Berns (dir.), Le Droit saisi par le collectif, op. cit. 
note 1417, p. 395, rapportant la contribution de F. Ost à l’ouvrage : « Nous nous trouvons toujours plus face à un 
discours à géométrie variable, dépourvu de centre, et dont le sujet de droit est avant tout considéré comme 
absent, qu’il soit à venir, en puissance, ou idéal… Une multiplicité de stratégies peuvent alors pallier une telle 
absence […]. Comme l’indique F. Ost dans le ce volume, il peut s’agir de passer d’un discours en termes de 
droits (libertés-franchises et droits-créances) à un discours en terme de responsabilités collectives (ou droits-
fonctions). » 
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relative à la bioéthique. Si la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de 
l’homme est adressée notamment aux groupes dans le but de guider leurs actions, l’ensemble 
du texte est imprégné de la notion de responsabilité sociale en matière de santé ; cette 
responsabilité pèse non seulement sur les États mais sur la société en son ensemble, faisant 
prévaloir sur une conception classique de droits-créance dus par les États, des devoirs qui 
s’imposent à un réseau social en son entier2460. 
 
Les droits des groupes, entendus comme droits collectifs, n’ont donc pas réellement émergé 
du texte de la DUGH ; classiques dans leur contenu qui consiste à neutraliser le spécifique en 
l’incluant dans l’universel par le biais de mécanismes de compensation ou de protection, ces 
droits le sont aussi, du point de vue formel, énoncés sans mention de leur exercice collectif, au 
sein d’un texte sans force obligatoire, ils n’ont comme titulaires que des sujets individuels. On 
peut néanmoins avancer que l’Unesco, consciente des mauvaises pratiques de recherche sur 
les groupes, pose avec la DUGH les jalons de ce qui pourrait être des droits collectifs de 
groupes à ne pas être discriminés ou à recevoir compensation des déficits de justice. On a 
constaté néanmoins que ces droits ne seraient pas spécifiques aux groupes partageant les 
mêmes caractéristiques génétiques mais s’appliqueraient à des groupes déjà constitués 
(personnes malades, malades rares) ou groupes sur la population desquels est pratiquée une 
recherche scientifique. 
De la même manière nous allons voir maintenant que la DUGH a posé les bases de deux 
droits de groupes d’abord spécifiques à la génétique mais qui furent, au fil du temps 
« dégénétisés » pour s’appliquer à l’encadrement de la recherche scientifique sur les groupes 
et populations : le droit du groupe à consentir à une recherche et le partage des bénéfices. 
 
 
                                                                                                                                                        
2459  Rappelons que la 29e conférence générale de l’Unesco a adopté une Déclaration sur la responsabilité 
des générations présentes envers les générations futures, le 12 nov. 1997, qui met la notion de responsabilité au 
centre des objectifs poursuivis par l’Organisation. 
2460  Voir Projet de rapport préliminaire du Groupe de travail du CIB sur responsabilité sociale et santé, 
rapport du CIB SHS/EST/CIB-14/07/CONF.507/2, 18 avr. 2007. Ce rapport est diligenté à la suite d’une 
décision du CIB, lors de sa 12e session (Tokyo, Japon, 15-17 déc. 2005), de concentrer ses travaux sur le 
principe de responsabilité sociale et santé, tel qu’énoncé à l’article 14 de la Déclaration, au lendemain de 
l’adoption de la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme. Voir p. 5 la conclusion du 
résumé du rapport : « En conclusion, le fossé grandissant en matière de santé, tel que décrit ci-dessus, s’explique 
davantage en termes de différences sociales, économiques et culturelles et par la valeur que les individus et les 
sociétés attribuent à l’idée de société en bonne santé. Par conséquent, la responsabilité individuelle et la 
responsabilité sociale sont inextricablement interconnectées et liées aux jugements moraux et aux stratégies 
politiques, qui peuvent ou pas rechercher l’équité en tant qu’objectif. La santé est la responsabilité de tous : des 
secteurs publics et privés, des gouvernements des pays développés et en développement, des ONG, des 
organisations multilatérales et des sociétés civiles, et de toute évidence, également des individus. » 
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b) Consentement des groupes et partage des bénéfices 
 
Ni le droit pour les groupes de consentir à la mise en œuvre d’une recherche en matière de 
génétique ni le partage des bénéfices de cette recherche au profit des groupes2461 ne sont 
expressément inscrits au texte de la Déclaration universelle sur le génome humain. Le premier 
l’était cependant dans la version soumise au Comité d’experts gouvernementaux, tandis que le 
second découlant de la notion de patrimoine commun de l’humanité et de son acception 
solidariste peut être lu, en filigrane, à l’article 19 (1). 
Si on constate l’émergence d’une reconnaissance, parfois seulement partielle, de ces droits, 
par diverses instances éthiques internationales ou nationales, dans les législations nationales, 
ou même leur mise en œuvre lors des pratiques de recherche, on peut, dans le même temps, 
observer leur évolution, y compris au sein de l’Unesco. On constate alors à la fois un 
rétrécissement de la nature et un élargissement du champ d’application de ces droits ; 
rétrécissement de leur nature car ils ont soit perdu leur qualification de véritable droit collectif 
soit n’ont jamais réussi à l’acquérir ; élargissement de leur champ d’application car ils ont 
désormais vocation à s’appliquer à toute recherche au-delà de la recherche génétique (2). 
 
                                                 
2461  Nous retenons ici la définition du partage des bénéfices telle que nous l’avons précédemment citée, 
édictée par HUGO dans son avis sur la question ; voir Statement on benefit sharing, http://www.hugo-
international.org/Statement_on_Benefit_Sharing.htm, qui formule un droit à l’obtention d’un retour  à 
l’exclusion d’un retour financier  au profit de population (ethniques, géographiquement délimitées, ou 
présentant les mêmes caractéristiques génétiques) ; ledit retour peut être constitué par exemple par un accès 
gratuit aux médicaments développés, des partenariats scientifiques, la construction d’infrastructure de santé, etc. 
Voir nos développements  supra titre II, chap.II, section 2, §3, « le partage et la solidarité fondés sur une 
conception rénovée du patrimoine commun de l’humanité ». 
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1) consentement des groupes et partage des bénéfices au sein de la Déclaration universelle sur 
le génome humain 
 
Dans les versions précédentes du texte de la Déclaration ou en filigrane au sein même du texte 
de la DUGH peuvent être lus les droits des groupes à consentir à une recherche génétique ou 
une esquisse du partage des bénéfices. 
Consentement des groupes 
L’Avant-projet de Déclaration présenté au Comité d’experts gouvernementaux comportait une 
disposition nouvelle relative au consentement2462 d’un individu « en tant que membre du 
groupe concerné » à une intervention sur son génome2463. Cette disposition était insérée à 
l’article 6b) qui traite du consentement substitué de la personne, lequel peut être donné par un 
représentant en tenant compte de « l’intérêt supérieur » de la personne « en tant qu’individu 
ou en tant que membre du groupe concerné ». Le CIB entendait donc logiquement par cette 
disposition qu’un intérêt supérieur issu de l’appartenance au groupe puisse gouverner le choix 
de la personne substituée. Cette disposition a surpris les États membres et il semble qu’elle 
n’ait pas du tout été comprise, car elle était placée dans un article qui concernait l’individu et 
l’intervention lato sensu sur son génome. Les observations des Pays-Bas et de la Suisse sont à 
cet égard significatives2464 ; son insertion cependant faisait écho à une discussion au sein de la 
                                                 
2462  Sur les dispositions du texte relatives au consentement à l’intervention sur son génome, voir nos 
développements supra présent titre chap. I. 
2463  Articles 6a) et 6b) de l’Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les 
droits de la personne humaine (20 déc. 1996), in Genèse de la DUGH, p. 159 : article 6 : 
 a) Une recherche, un traitement ou un diagnostic, portant sur le génome d’un individu, ne peut être 
effectué qu’après une évaluation rigoureuse et préalable des risques et des avantages qui leur sont liés et en 
conformité avec toutes autres prescriptions prévues par la législation nationale en vigueur. 
 b) Dans tous les cas visés au paragraphe (a) ci-dessus, le consentement préalable, libre et éclairé de 
l’intéressé(e) sera recueilli. Si ce(tte) dernier(e) n’est pas en mesure de l’exprimer, ce consentement doit être 
donne par ses représentants, guidés par son intérêt supérieur, en tant qu’individu ou en tant que membre du 
groupe concerné (nous soulignons). » 
2464  Voir Comité d’experts gouvernementaux, Analyse des propositions présentées par les États sur 
l'« Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur Le génome humain et les droits de la personne humaine », 
document Unesco BIO-97/CONF.201/3 Add, 9 juin 1997 : 
 p. 15, observations des Pays-Bas : « En outre, l’expression “en tant que membre du groupe” n’est pas claire 
dans le contexte du diagnostic et du traitement. Les Pays-Bas proposent la suppression de la seconde phrase du 
paragraphe (b), considérant qu’il serait suffisant de stipuler “sera recueilli sous réserve des dispositions légales 
relatives à la protection de l'être humain”, 
  p. 17, observations de la Suisse : « Elle exprime une certaine réserve quant au paragraphe (b), car 
l’expression “guidés par son intérêt supérieur, en tant qu’individu ou en tant que membre du groupe concerné” 
lui paraît quelque peu ambiguë pour qualifier le représentant d’une personne qui n’est pas en mesure de donner 
son consentement. » 
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Commission juridique du CIB2465 (5e réunion) aux termes de laquelle il semblait nécessaire 
d’adapter les règles du consentement éclairé aux groupes et communautés. 
La disposition a disparu du texte définitif, laissant le consentement et le consentement 
substitué soumis à l’individualité. 
 
Le partage des bénéfices 
Le partage des bénéfices n’est pas l’expression employée par la DUGH pour désigner les 
mesures d’inégalité compensatrice relatives, non plus à la solidarité envers les malades et 
l’orientation des recherches comme on l’a vu à propos de l’article 17, mais au partage, « au 
profit de tous » des avancées de la recherche scientifique et technologique. C’est l’article 
19a)2466 qui l’énonce, puisant son inspiration dans l’article 27 de la DUDH2467, mais 
également dans l’optique redistributive inhérente à la notion de patrimoine commun de 
l’humanité telle qu’elle fut soutenue aux Nations unies2468. L’objectif était alors d’apporter un 
élément supplémentaire à l’idée de res communis ; cet élément est correctif, il vise à rétablir 
l’équité entre pays puissants et pays pauvres et se traduit par l’obligation non seulement de 
préservation de la ressource déclarée commune mais de sa redistribution. 
Les travaux préparatoires de la DUGH nous fournissent quelques indices du degré 
d’imprégnation de cette vision redistributive dans le projet de texte soumis au Comité 
d’experts gouvernementaux. Le partage au profit des plus pauvres est souvent évoqué à 
                                                 
2465  5e réunion de la Commission juridique du CIB : la condition du consentement libre et éclairé de 
l’individu est invoquée comme n’étant pas toujours adaptée à certaines situations où le groupe (famille, 
communauté, etc.) joue un rôle prépondérant. En raison de l’intérêt de cette question, une nouvelle rédaction de 
l’article 8 doit être élaborée en ce sens. 
2466  Article 19a) de la DUGH : 
 « Les États devraient s’efforcer d’encourager des mesures visant à : dans le cadre de la coopération 
internationale avec les pays en développement,  
 I) évaluer les risques et les avantages lies aux recherches sur le génome humain et prévenir les abus ; 
 II) étendre et renforcer la capacité des pays en développement de mener des recherches en biologie et en 
génétique humaines, compte tenu de leurs problèmes spécifiques ; 
 III) permettre aux pays en développement de bénéficier des avancées de la recherche scientifique et 
technologique, de façon à favoriser le progrès économique et social au profit de tous (nous soulignons) ;  
 iv) favoriser le libre échange des connaissances et de l’information scientifiques, dans les domaines de 
la biologie, de la génétique et de la médecine. » 
2467  Article 27 de la DUDH : 
 « 1 - Toute personne a le droit de prendre part librement à la vie culturelle de la communauté, de jouir 
des arts et de participer au progrès scientifique et aux bienfaits qui en résultent. 
 2 - Chacun a droit à la protection des intérêts moraux et matériels découlant de toute production 
scientifique, littéraire ou artistique dont il est l’auteur. » 
2468  Voir supra nos développements titre II, chap. II, section 2, §3, 2°  et voir S. Paquerot, Le Statut des 
ressources vitales..., op. cit., note 1425, p. 43 et s. L’auteur expose que la notion de patrimoine commun de 
l’humanité telle qu’elle est exprimée par A. Pardo opère un glissement entre la gestion du patrimoine commun 
« dans l’intérêt de l’humanité tout entière » pour défendre « l’intérêt et les besoins des pays en voie de 
développement ». 
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propos de la connaissance sur le génome humain et les différentes versions de l’article ayant 
précédé l’article 4 de la DUGH2469. Au cours de la 7e réunion de la Commission juridique du 
CIB, l’idée du partage des bienfaits de la recherche au profit des pays en développement est 
clairement évoquée à propos de l’article 16 du projet de texte2470. De fait, les articles 15 et 16 
du projet soumis au Comité d’experts gouvernementaux sont commentés par le CIB dans sa 
note comme promouvant le partage des connaissances mais aussi des bienfaits des avancées 
thérapeutiques des recherches2471. 
L’article 19a) de la DUGH énonce, au conditionnel, une incitation pour les États à 
encourager, dans le cadre de la coopération internationale, des mesures visant notamment à 
« permettre aux pays en développement de bénéficier des avancées de la recherche 
scientifique et technologique, de façon à favoriser le progrès économique et social au profit de 
tous ». 
                                                 
2469  Le CIB, au début des travaux préparatoires  suivant en cela les pistes lancées par sa présidente 
Mme Lenoir  semble avoir surtout considéré le partage des connaissances sur le génome humain, voir Genèse de 
la DUGH, 1re réunion de la Commission juridique du CIB, p. 30, puis H. Gros Espiell, « Méthodologie pour la 
préparation d’un instrument international pour la protection du génome humain », in Genèse..., p. 35 : « le terme 
“protection du génome humain” mérite clarification. Il peut, en effet, être envisagé comme dans la convention 
des Nations unies sur la diversité biologique (juin 1992) sous l’angle du partage des connaissances issues de la 
recherche et du partage des retombées économiques de la recherche (problèmes des banques de données et des 
informations, propriété industrielle et brevet). » 
2470  Voir 7e réunion de la Commission juridique du CIB, in Genèse de la DUGH, p. 106 : « Article 16 : 
Dans le cadre de la coopération internationale, plusieurs intervenants ont suggéré d’ajouter une clause prévoyant 
que les résultats de la recherche, et les bienfaits qui en résultent, soient partagés avec les pays en 
développement. » 
2471  Voir la présentation de l’Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et les 
droits de la personne humaine (en date du 20 déc. 1996) au Comité d’experts gouvernementaux pour la mise au 
point d’une Déclaration sur le génome humain, du 22 au 25 juil. 1997, document Unesco BIO-97/CONF.201/4, 
p. 16 : L’article 15 de l’avant-projet s’établissait comme suit : 
 « Les États s’engagent à favoriser, dans le respect des principes démocratiques, la diffusion 
internationale de la connaissance scientifique sur le génome humain et la coopération scientifique et culturelle, 
notamment entre pays industrialisés et pays en développement. » 
 Le CIB y apporte les commentaires suivants : « Aux termes de son acte constitutif (article 1er, §2, c), 
l’Unesco a pour mission fondamentale “d’encourager la coopération entre nations dans toutes les branches de 
l’activité intellectuelle”. Ainsi, le présent article souligne-t-il la nécessité particulière de la coopération 
scientifique et culturelle en matière de recherches sur le génome humain. » 
 Deux points sont à souligner : 
 - elle doit favoriser la diffusion des « connaissances scientifiques sur le génome humain ». Patrimoine 
commun de l’humanité, ces connaissances ne sauraient rester l’apanage de quelques pays industrialisés et les 
États doivent par conséquent s’engager à faciliter l’actes aux résultats des recherches sur le génome. Comme il a 
été précisé à propos de l’article 1er, cela ne signifie pas que ces résultats ne puissent faire l’objet d’aucun droit de 
propriété intellectuelle ; 
 - elle vise à favoriser, entre pays industrialisés et pays en développement, le partage équitable des 
bénéfices procurés par les progrès scientifiques . Les importantes avancées thérapeutiques attendues doivent en 
effet être rendues accessibles aux pays en développement, en vertu du droit de toute personne à la santé, 
expressément consacré par la Déclaration adoptée le 25 juin 1993 à Vienne par la Conférence mondiale sur les 
droits de l’homme (article 11) ; 
 Voir aussi le commentaire de l’article 16 de l’avant-projet, p. 16 : « C’est ainsi que des clauses 
spécifiques précisent que les résultats de la recherche essentiellement menée dans les pays industrialises, et les 
bienfaits susceptibles d’en résulter, doivent être partagés avec les pays en développement. » 
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Toutefois, jamais les mentions du nécessaire partage des connaissances et des bienfaits ne 
sont énoncées comme devant s’appliquer aux groupes, communautés ou populations, ainsi 
que l’entend le concept de partage des bénéfices développé par HUGO et repris par différents 
avis et textes, en ce compris les deux déclarations relatives à la bioéthique de l’Unesco. 
 
2) Émergence et reconnaissance d’un droit pour le groupe à consentir et d’un droit au partage 
des bénéfices 
 
Ce sont les recherches génétiques dites populationnelles2472 qui ont contribué à la 
reconnaissance des intérêts collectifs du groupe soit à consentir à une recherche génétique soit 
à bénéficier de ces développements. Une analyse rapide pourrait laisser croire que ces deux 
droits sont fondés sur des objectifs différents. Le premier, en relation avec le principe de 
dignité et d’autonomie, consisterait, en une première étape, à recueillir en sus ou à la place du 
consentement de l’individu, le consentement d’un groupe sur la population duquel est menée 
une recherche génétique ; le deuxième se situerait plus en aval de la recherche et consisterait 
en une redistribution des bienfaits de la recherche dans un objectif de justice. 
Or ces deux droits nous semblent finalement pouvoir être qualifiés de droits de compensation. 
Ils visent tous deux à combler des déficits de justice, en contrepartie de la gratuité du don de 
l’élément corporel traditionnellement hors commerce et doté d’une symbolique collective. Si 
ce don apparaît particulièrement disproportionné lorsqu’il est effectué par des populations 
dont la sphère culturelle n’est pas celle de l’entreprise qui diligente les recherches2473, cette 
                                                 
2472  Pour une définition de la recherche populationnelle, voir par exemple Réseau de médecine génétique 
appliquée du Québec (RMGA), sept. 2002, https://rmga.ca/fr/show/fr, Proposition d’un énoncé de principes sur 
la conduite éthique de la recherche en génétique humaine concernant des populations, 2e paragr. : « La 
recherche en génétique concernant des populations implique les projets de recherche qui visent à comprendre les 
dynamiques et les structures des variations génétiques dans des populations ou sous-populations généralement 
définies par leur géographie, ethnie, langue, religion, etc. » 
2473  On se souvient de la qualification donnée au projet Human Genome Diversity Project par les 
populations autochtones prélevées : « Vampire Project ». Voir Actes de la 3e session du CIB, vol. 2, et le rapport 
établi par Daryl R. J. Macer sur la question : The human genome diversity project and the history of population 
genetics research: review and critique, p. 53, op. cit. note 2092, ainsi que la Declaration of Mataatua on cultural 
and Intellectual Property Rights of Indigenous Peoples, (juin 1993) citée note 425, dont l’entier contenu tend à 
faire adopter de nouvelles bases, sur le fondement de droits collectifs des populations autochtones, en matière de 
propriété intellectuelle et de recherche à partir des ressources dont les peuples sont les gardians ; voir l’article 
2.5 de la Déclaration : « In the development of policies and practices, States, National and International 
Agencies must : 
 Develop in full cooperation with Indigenous Peoples an additional cultural and - intellectual property 
rights regime incorporating the following: 
 •  collective (as well as individual) ownership and origin 
 •  retroactive coverage of historical as well as contemporary works 
 •  protection against debasement of culturally significant items 
 •  cooperative rather than competitive framework 
 •  first beneficiaries to be the direct descendants of the traditional guardians of that knowledge 
 multi-generational coverage span. 
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disproportion est désormais également reconnue comme devant engendrer une compensation 
au profit des groupes ou de populations entières, en Occident, dans le cadre d’une recherche 
génétique ou non-génétique. Les avis éthiques et les pratiques essayeront alors de mettre en 
place les outils traditionnels de compensation : le consentement, dont il apparaît finalement 
qu’il est impossible de le concevoir comme collectif, et le partage des bénéfices, dont les 
applications se révèlent extrêmement difficiles à mettre en œuvre. 
 
D) L’impossible consentement du groupe 
 
Reconnaître l’intérêt collectif du groupe sur les résultats d’une recherche est une chose ; lui 
permettre de consentir en sus, voire en lieu et place de l’individu en est une autre. 
Le « consentement du groupe » en situation thérapeutique ou d’expérimentation est une 
expression contradictoire en ses termes. La théorie du consentement, découlant du principe de 
dignité, se réfère à l’autonomie de l’individu, savoir sa faculté à se donner ses propres 
normes2474. Autant il est compréhensible qu’en cas d’incapacité il soit possible, dans le 
respect de certains principes2475, de substituer le consentement d’une personne ne pouvant 
l’exprimer, autant il est étranger à la conception occidentale, centrée sur l’individu, de 
présumer qu’un groupe puisse consentir à la place de l’individu ou empêcher qu’il consente. 
Le consentement dans la conception occidentale d’inspiration rousseaussiste et kantienne ou 
d’inspiration utilitariste anglo-saxonne2476 est bien un acte de liberté par lequel s’exprime la 
volonté de la personne, suivant son propre système de valeur2477, face à une proposition 
relative à l’atteinte à son corps ou sa santé. Le fait que dans d’autres systèmes culturels, l’avis 
                                                 
2474  Voir sur ce sujet nos développements supra, présent titre, chap. I, section I, §1 b). 
2475  Par exemple sous réserve qu’on expose à la personne incapable de consentir la recherche suivant ses 
facultés de compréhension et qu’on ne puisse pas passer outre son refus. Pour une illustration du respect de ce 
principe au sein du code de santé publique, voir l’article L-1122-2. Voir aussi l’article 6 de la convention 
d’Oviedo et son protocole additionnel relatif aux recherches biomédicales (21 janv. 2005) et son chapitre V 
« Protection des personnes qui n’ont pas la capacité de consentir à une recherche ». Voir également D. 
Rodriguez-Arias, G. Moutel et C. Hervé, Recherche biomédicale et populations vulnérables, L’Harmattan, 2006, 
p. 139-146 : « La recherche biomédicale sur les personnes âgées et sur les personnes en fin de vie ». 
2476  Voir sur les origines rousseauistes et kantiennes du consentement et leurs pendants anglo-saxons 
utilitaristes supra, nos développements, présent titre, chap. I, section 1, §1, 3°. 
2477  C’est en cela que le principe bioéthique d’autonomie a pu être qualifié de principe négatif par H. T. 
Engelhardt, parce que du principe d’autonomie ne découle pas l’appartenance à une communauté morale (savoir 
une communauté dont les membres partagent la même vision du bien et du mal). « Un égoïste qui ne 
poursuivrait que son propre bien, sans violer le droit des autres, respecte le principe d’autonomie. » De la sorte, 
le principe d’autonomie permet la coexistence entre visions culturelles dans une société pluraliste, mais il 
implique, dans le même temps, de les dépasser toutes par sa seule décision individuelle. Voir B. Hanson, 
Nouvelle Encyclopédie de bioéthique, op. cit. note 4 , entrée « Autonomie », p. 73-76. 
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de la famille, de la tribu, du groupe2478 soit prépondérant y compris pour des choix relatifs au 
corps ou à la santé ne peut être accommodé à la recette occidentale du consentement. De fait, 
le consentement tout comme l’appropriation sont étrangers aux sphères culturelles 
autochtones2479 qui ne veulent entendre parler ni de l’un ni de l’autre2480. 
Les textes juridiques, les avis éthiques et les pratiques ont en conséquence résolu en 
apparence cette contradiction suivant deux méthodes : lorsque la population sur laquelle est 
pratiquée la recherche est à l’échelle d’un pays tout entier c’est la loi, régulièrement votée par 
leurs représentants, qui peut présumer du consentement des personnes. 
 
Loi versus consentement du groupe 
 
La législation islandaise relative à la constitution de la biobanque créée à l’échelle nationale 
par l’entreprise DeCode Genetics2481 a permis de mettre en place un consentement présumé de 
                                                 
2478  Voir C. Bouffard, Bioéthique de la recherche et diversité culturelle, passer du défi à l’objectif, in Les 
Pratiques de recherche biomédicale visitées par la bioéthique, Dalloz, coll. « Thèmes et commentaires », 2003, 
p. 51-72 ; l’auteur développe une analyse anthropologique et cite des exemples où, dans certaines situations, 
l’individu « ne peut prendre de décisions qui impliquent sa santé ou sa participation à une recherche sans 
consulter son groupe et se soumettre à sa décision. […]. Au contraire, une telle attitude pourrait être interprétée 
comme un manque de respect ou une rébellion contre l’autorité. […] Au Sénégal, personne n’oserait participer à 
une recherche sans l’aval du marabout. Si ce dernier accepte que la communauté y participe, personne ne s’y 
soustraira. L’opinion personnelle ne compte pour rien. […]. Si le marabout refuse, les gens ne consentiront pas à 
participer au projet de recherche, même si c’est le seul moyen d’obtenir des soins. Dans ces conditions, il est 
impossible d’obtenir un consentement libre et volontaire selon nos critères parce que l’individu doit s’effacer 
devant la volonté du chef religieux. » 
2479  Ibid. p. 62, l’auteur cite des exemples où le consentement tel que nous l’entendons en Occident est 
inopérant en considération de la situation culturelle du groupe : soit il contrevient au principe du respect de la 
personne ; par exemple des groupes persécutés en Ouganda ne veulent ni se soumettre à une recherche ni surtout 
signer quoi que ce soit parce qu’ils pensent que le document pourra servir à les discriminer ou les emprisonner. 
Chez les Navahos, c’est la qualité « éclairée » du consentement qui peut poser problème dans la mesure où « les 
membres de la collectivité doivent parler et penser d’une manière positive et bénéfique. S’entretenir de situation 
affligeante est prohibé chez les Navahos. Si on veut respecter leur système de valeur, il devient impossible d’être 
fidèle à notre devoir d’informer les gens de risques qu’il peuvent courir, car en parler équivaut à les provoquer. 
Par conséquent le consentement tel que nous le concevons […] est impossible à réaliser ». 
2480  Voir D. Dickenson, « Consent, commodification and benefit-sharing in genetic research », Developing 
Word Bioethics vol. 4, no 2, 2004, p. 109-123 : « From the Karioca Declaration at the Rio de Janeiro 
Environment and Development Summit onwards, indigenous peoples have widely rejected the notion that they 
can any such thing as informed consent to what they view as a deeply wrong enterprise, the objectification and 
commodification of human life. » 
2481  Act on a Health Sector Database no 139/1998 relatif à la constitution de la base de données et qui 
permet au praticien d’autoriser l’accès au dossier médical d’un patient dont on présume du consentement ; l’Act 
on Biobanks traite quant à lui des conditions de recueil, stockage et d’utilisation des échantillons (cette fois avec 
un consentement initial mais « en blanc » c’est-à-dire donné pour toute recherche) ; voir J. Laubard, « Utilisation 
des banques de données et de matériel biologique dans la recherche scientifique : l’expérience islandaise en 
regard du droit international de la bioéthique », Journal international de bioéthique, vol. 14, no 3-4, sept.-déc. 
2003, p. 93-120. 
 - 647 - 
  
tous les citoyens islandais à l’exploitation monopolistique2482 de leurs informations 
généalogiques2483 couplées à un prélèvement biologique. Même s’il ne s’agit pas, du point de 
vue de la technique juridique, d’un consentement donné par le groupe, la présomption, par le 
truchement de la loi, du consentement de chaque citoyen islandais au projet de biobanque fait 
dans le même temps acquérir la croyance de l’adhésion collective de la population à ce 
projet2484. Cette présomption de consentement catalysa maintes critiques, en Islande2485 et 
ailleurs2486, et fut contestée notamment en justice. La Cour suprême islandaise donna raison, 
sur le fondement de l’atteinte à la protection de la vie privée et en cela de sa non-conformité 
avec la Constitution, à une ressortissante islandaise refusant que les données médicales de son 
père soient transférées dans la base de données sur la base du consentement présumé2487. 
                                                 
2482  Une licence exclusive d’exploitation des données fut donnée à une société privée américaine, DeCode 
Genetics ; voir sur l’explication du modèle économique choisi par l’Islande par rapport aux modèles adoptés 
postérieurement par l’Étonie et le Royaume-Uni J. A. Bovenberg, Property Rights in Blood, Genes and Data, 
Naturally Yours? op. cit. note 1904, p. 87 et s. Le gouvernement islandais a considéré que les données de santé 
collectées depuis des décennies à l’aide des fonds publics islandais sur sa population pouvaient être mises à 
profit dans un but de santé publique ; dans la mesure où la constitution de la banque et son entretien n’étaient pas 
envisageables sur fonds publics, il fut proposé de concéder une licence exclusive à une société privée qui 
développerait la banque à ses seuls frais. La licence fut concédée pour une durée de douze ans et DeCode 
Genetics a par ailleurs conclu avec la société pharmaceutique Hoffman Laroche un accord non-exclusif dont le 
but est la découverte de gènes de 12 maladies communes. 
2483  Il faut rappeler que le petit nombre d’habitants en Islande en fait un pays idéal pour la recherche 
génétique puisque par surcroît, les dossiers médicaux de la population ont été conservés par le système de soins 
national depuis 1915 et que la généalogie y est en outre un loisir courant. Voir G. Palsson et P. Rabinow, 
« Islande le cas DeCode », Biofutur, no 206, déc. 2000, p. 108-111. 
2484  De fait, selon un sondage effectué par une association opposante au projet (Mannvernd), 8,6 % de la 
population islandaise seulement était hostile à la mise en place de la base de données, voir M. Rochon, « Le 
projet DeCode en Islande : à qui appartiennent les gènes ? », L'Observatoire de la génétique, no 6, sept. 2006, 
http://www.ircm.qc.ca/bioethique/obsgenetique/cadrages/cadr2002/c_no6_02/c_no6_02_1.html 
2485  La possibilité qui fut donnée par la modification de la loi pour les Islandais d’exprimer un retrait de ce 
consentement présumé fut utilisée par environ 20 000 personnes. Voir le site de l’association Mannvernd 
http://www.mannvernd.is/english/index.html, qui s’est donné pour but de s’opposer à la loi HSD (Health Sector 
Database) parce qu’elle contreviendrait aux droits humains : « Mannvernd believes that this Act infringes on 
human rights, personal privacy, and on accepted medical, scientific and commercial standards. We believe that 
the Act has world-wide implications and that stopping the law should be given a high priority by the world 
human-rights community. The government of Iceland should be encouraged in the strongest possible terms to 
reconsider this legislation, and suspend its enactment immediately. » 
2486  Voir art. précité Biofutur, et M. Rochon, « Le projet DeCode en Islande : à qui appartiennent les 
gènes ? », op. cit. note 2484. L’exemple islandais a longtemps constitué l’emblème du projet liberticide en 
matière de recherche génétique. 
2487  Voir à ce sujet : « Icelandic. Decison of the Supreme Court on the protection of privacy with regard to 
the processing of Health Sector Database, Case Law Notes », Law and the Human Genome Review, no 21, juil.-
déc. 2004, p. 127-138, et p. 137 un des attendus de la décision : « […] Based on the above, it is impossible to 
maintain that the provisions of Act no 139/1998 will adequately ensure, in fulfilment of the requirements 
deriving form Paragraph 1 of Article 71 of the Constitution, attainment of the objective of the Act of preventing 
health information in the database from being traceable to individuals ». Voir les commentaires de cette décision 
par P. Hauksson, président de Mannvernd, rapportés par A. Piquard : « Peter Hauksson : “En Islande, les 
médecins ‘vendent’ le sang de leurs patients sans les en informer”, in Banques d’ADN, qui contrôle quoi ?, 
dossier pour le monde.fr, paru le 23 déc. 2003. 
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Les projets postérieurs de biobanques à échelle nationale qui virent le jour par exemple en 
Estonie2488 et au Royaume-Uni2489 évitèrent l’écueil du consentement présumé2490. 
Le projet estonien a sans doute tiré les leçons des critiques apportées au projet islandais et 
semble, de fait, soulever peu de critiques en Estonie grâce aussi à la mise en œuvre d’un 
gigantesque plan de communication auprès de la population2491. 
Dans le cadre du projet britannique furent organisées des consultations préalables auprès de la 
population, l’une s’inscrivant par exemple dans un schéma de démocratie participative, le 
modèle du débat citoyen2492 avant la mise en place de la banque2493. 
                                                 
2488  L’Estonie mit en place, à partir de 1999, L’estonian Genome Project, à l’effet de constituer une banque 
génétique dans le but de faire des recherches sur les maladies communes ; voir brochure Estonian genome 
project (source personnelle) et site Internet 
http://www.geenivaramu.ee/index.php?lang=eng&sub=18&eetika=1&PHPSESSID=85b922b8f08fc930f95befc0
4d08a8dd ; c’est une loi qui autorisa la constitution de la banque : Human Genes Research Act en date du 
13 déc. 2000, et qui encadre l’activité. Le modèle économique retenu est mixte entre financement public et la 
création d’une fondation privée « non profit » (Estonian Genome Project Foundation). Voir J. A. Bovenberg, op. 
cit. note 1904, p. 88. La fondation a créé une société pour assurer le financement de la banque qui a concédé à 
une société américaine (EGeen International Corporation) l’exploitation et l’accès commercial exclusif à toutes 
les données à provenir du projet pour 25 années. 
2489  UK Biobank a pour vocation de recueillir 500 000 échantillons de personnes entre 45 et 69 ans, soit 
1 % de la population britannique. La banque a démarré ses activités au début de l’année 2007 ; son modèle 
économique est public, réunissant le Medical Research Council, The Department of Health, et une fondation non 
profit (The Wellcome Trust) qui ont constitué, par joint venture, UK Biobank LTD. Il faut noter que les données 
et échantillons sous réserve d’un contrôle éthique et scientifique seront accessibles à des équipes de recherche et 
firmes pharmaceutiques étrangères. Voir S. Cabut, « 500 000 Anglais en stock », Libération, 25 et 26 nov. 2006. 
2490  Le modèle de consentement des personnes dont les échantillons et les données sont inclus dans la 
banque estonienne est disponible sur le site Internet 
 http://www.geenivaramu.ee/index.php?lang=eng&sub=19&eetika=1 ; il s’agit d’un consentement exprès et écrit 
mais dit « en blanc » dans la mesure où il ne spécifie pas le projet de recherche qui sera diligenté à partir des 
données et de l’échantillon. Notons que ce type de consentement est préconisé par une organisation comme 
l’OMS. Sur ces questions, voir A.-L. Morin, « Consentement et recherche génétique : le cas des collections 
d’ADN », Droit et Économie, no 89, 2001 p. 40-57. Dans le cadre d'UK Biobank, le consentement est exprès et 
écrit sans spécification de projet de recherche précis ; il peut être révoqué à tout moment sauf après le décès ; 
voir le site d’UK Biobank sur ces questions : http://www.ukbiobank.ac.uk/faqs/consent.php. Une loi spécifique à 
l’utilisation des tissus humains a été votée en 2004, qui ne s’applique que tant que l’ADN n’est pas extrait de 
l’échantillon. Sur cette question, voir S. M. C. Gibbons, H. H. Helgason, J. Kayne, A. Nomper, L. Wendel, 
« Lessons from European Populaion Genetic Databases: Comparing the Law in Estonia, Iceland, Sweden and the 
United Kingdom », European Journal of Health Law,  12 : p. 103-133, 2005. 
2491  Voir H. Ratel, « Estonie, cap sur le génome », Sciences et Avenir, 1er fév. 2004, p. 82-86 : 
« L’éducation de la population est la clé de voûte du projet. Une vingtaine de programmes télévisés ont été 
produits pour expliquer ce qu’est la génétique et en quoi consiste la banque, et, même si les gens savent très bien 
qu’ils ne peuvent pas s’attendre à des retombées immédiates pour leur santé, les deux tiers des Estoniens y sont 
aujourd’hui favorables. » 
2492  Les débats citoyens consistent à faire délibérer des citoyens profanes sur des sujets scientifiques 
controversés à l’effet qu’ils produisent des recommandations à l’adresse de la puissance publique ; ils sont 
organisés selon une méthode reconnue développée dans les pays nordiques depuis les années 1960.Voir Y. 
Barthes, M. Callon et P. Lascoumes, Agir dans un monde incertain, essai sur la démocratie technique, op. cit. 
note 1865. 
2493  Voir le rapport diligenté par la société People Science §Policy, UK Biobank Consultation on the 
Ethical and Governance Framework, juin 2003 disponible sur le site de la Wellcome Trust : 
http://www.wellcome.ac.uk/doc_WTD003284.html qui, sur le modèle d’un débat citoyen, a réuni un panel de 
64 personnes volontaires pour donner informations et échantillons dans le cadre d’UK Biobank. Le panel a subi 
préalablement une formation sur le projet d'UK Biobank et a produit des recommandations. Voir aussi 
l’intervention de F. C. Rawle, La collection des échantillons d’ADN au Royaume-Uni, in « 3e conférence sur 
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Bien plus fréquemment en effet, c’est une consultation avec la population, la communauté ou 
le groupe qui est organisée avant la mise en place de la recherche. 
 
Consultation du groupe versus consentement 
 
En effet, le consentement du groupe n’est que très rarement recommandé2494, mais il a émergé 
des pratiques de mise en banque d’ADN de population telles qu’elles sont rappelées dans les 
avis éthiques qui ont réfléchi sur le déroulement desdits projets; le consentement du groupe 
devant alors être recueilli en sus du consentement individuel et par conséquent comme 
condition nécessaire à la pratique de recherche2495. Les raisons invoquées tiennent au constat 
                                                                                                                                                        
l’échantillonnage d’ADN », Montréal 6-8 sept. 2002, op. cit. note 2208 : « Pour qu’un projet d’une telle 
envergure réussisse, le soutien et l’approbation du grand public sont indispensables. Les organismes 
subventionnaires ont commandé jusqu’à maintenant deux phases de recherche qualitative portant sur les 
questions, sur les consultations entreprises avec les professionnels de santé et les tiers intéressés […]. Pour un 
point sur ces procédures de consultation et de participation du public dans le cadre d'UK Biobank, voir aussi R. 
Tutton, « Constructing Participation in Genetic Databases, Citizenship, Governance, and Ambivalence, Science, 
Technology and Human Values », Journal of the Society for Social Studies of Science, vol. 32, no 2, March 2007, 
p. 172-195. 
2494  Voir Énoncé de politique des trois conseil : éthique de la recherche avec des êtres humains, Institut de 
recherche en santé du Canada, Conseil de recherches en sciences naturelles et en génie du Canada, Conseil de 
recherches en sciences humaines du Canada. Août 1998 (avec les modifications de 2000, 2002 et 2005). 
L’énoncé consacre un chapitre à la recherche impliquant les populations autochtones, chap. VI, p. 61-65. 
L’énoncé ne va pas jusqu’à recommander le consentement du groupe dans chaque situation ; il insiste sur les 
particularismes de ces recherches et la nécessaire modulation de la participation de la population et des ses 
représentants : « L’essentiel est de savoir à quel moment des chercheurs peuvent en toute légitimité interroger 
des individus à titre personnel, sans égard pour les intérêts de l’ensemble du groupe et sans avoir à obtenir la 
permission d’une autorité ou d’un porte-parole et, à l’inverse, de savoir à quel moment il convient de solliciter 
l’accord de l’ensemble de la communauté. » Voir aussi B. Godard et al., « Data storage and DNA banking for 
biomedical research: informed consent, confidentiality, quality issues, ownership, return of benefits. A 
professional perspective, European Society Human genetics », European Journal of Human genetics (2003), 11, 
Suppl 2, S88–S122, qui fait état de la recommandation d’un « group consent » dans le cadre du Human Genome 
Diversity Project : « (HGDP) supports the principle that population consent, as well as individual consent, 
should be sought for genetic research. Researchers should obtain the informed consent of the population, through 
its culturally appropriate authorities, before they begin sampling. » Voir justement sur les difficultés au sein du 
projet HGDP relatives à l’obtention d’un « group consent » D. B. Resnik, « The Human Genome Diversity 
Project: Ethical Problems and Solutions », Politics and the Life Sciences, march 1999, p. 15-23 et p. 21 à 22 : 
l’auteur indique qu’une recommandation émanant de l’American Anthropological Association (1997) 
recommande et a élaboré des guidelines relatives au « group consent » : « […] groups can give valid, informed 
consent, but […] many different political and social factors can render group consent invalid. Given the 
problematic nature of group consent, prudence suggests that researchers work closely with groups in order to 
obtain consent and that they be willing to not include a group in the HGDP if there are questions about its ability 
to give consent. » 
2495  Voir The International HapMap Consortium (article collectif), « Integrating ethics and science in the 
International HapMap project », Nature Genetics, vol. 5, juin 2004 p. 467-475. Ayant distingué le community 
consent du community engagement, le consortium indique ne pas procéder à de nouveaux prélèvements dans les 
communautés où un veto à la recherche peut être exercé par les leaders de la communauté en son nom (par 
exemple dans les tribus d’Indiens d’Amérique qui requièrent « formal tribal approval (a form of community 
consent) before investigators can recruit research participants within tribal jurisdictions or specifically because 
they are tribal members ». Voir dans le même sens, « Model Ethical Protocol for Collecting DNA Samples, 
North American Regional Committee, Human genome Diversity Project », Houston Law Review, 1997, vol. 33, 
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des différences sociales et économiques des populations prélevées avec les populations 
prélevantes et des discriminations ou stigmatisations qu’elles peuvent subir, y compris dans 
leur propre pays. Pour ces raisons, l’éthique entendrait qu’on ne puisse prélever une personne 
ressortissante du groupe sans l’accord du groupe. Cette émergence des pratiques de 
consentement de groupe s’effectue, à notre connaissance, en dehors du système normatif 
étatique ou du système normatif international . Ces règles que les entreprises de recherche 
s’auto-imposent ne sont cependant pas contractualisées et sont directement contredites par 
d’autres procédures au sein de textes normatifs, en ce compris la Déclaration internationale 
sur les données génétiques humaines de l’Unesco, qui favorisent la consultation des groupes 
mais font toujours prévaloir le consentement individuel. 
 
En effet, dans le domaine de la recherche génétique, ce sont les procédures relatives à la 
consultation de la population concernée qui semblent les plus appréciées sur le plan éthique et 
sont recommandées par des organismes non-gouvernementaux. Ainsi, l’avis de Human 
Genome Organization et ELSI sur la conduite de la recherche génétique2496, les 
recommandations du Réseau de médecine génétique appliquée du Québec (RMGA)2497, l’avis 
du Comité d’éthique allemand2498 et du CCNE2499 sur les biobanques, prônent-ils à plus ou 
moins grande échelle des procédures de consultation avec les populations mais en aucun cas 
                                                                                                                                                        
no 5, 1431-1473 : « In addition to individual informed consent, the North American Regional Committee 
believes that a further consent process is required. The Project intend to study populations, not individuals. As a 
result, we believe that the populations, as well as the individuals, must give their free consent to participate. » 
2496  Human Genome Organisation; Ethical, Legal, and Social Issues Committee; Statement on the 
Principled Conduct of Genetics Research (1996), disponible sur 
http://www1.umn.edu/humanrts/instree/geneticsresearch.html: « The HUGO-ELSI Committee recommends: [...]  
That consultation (nous soulignons ) should precede recruitment of possible participants and should continue 
throughout the research. Cultural norms vary, as do perceptions of health, disease, and disability; of family; and 
of the place and importance of the individual. » 
2497  Réseau de médecine génétique appliquée du Québec (RMGA), Proposition d’un énoncé de principes 
sur la conduite éthique de la recherche en génétique humaine concernant des populations, sept. 2002, citée note 
2472 ; La consultation est insérée au rang du premier principe : 1. Consultation : « Respecting the principles of 
reciprocity and accountability (nous soulignons ) requires that research on a given population be based upon 
open dialogue between the population and the research team. A guiding mechanism for population genetic 
research is prior and ongoing public consultation. » La nécessité du consentement individuel est rappelée plus 
loin : « 3. Consent 
 Autonomy of the person (individual consent) 
 Even in a population study, free, informed, and written consent of each individual is required, with 
legislative exceptions (for the surveillance of disease prevalence in a population, for example). It should be made 
clear to participants in a population research project that they are considered as a representative of their 
population. » 
2498  Nationaler Ethikrat, Biobanks for research, opinion, 2004, publication du Nationaler Ethikrat. 
2499  CCNE, avis no 77 : Problèmes éthiques posés par les collections de matériel biologique et les données 
d’information associées : « biobanques », « biothèques » p. 27. 
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le consentement collectif, dont la mise en œuvre potentiellement attentatoire à la liberté 
individuelle de consentir est souvent soulignée2500. 
« L’approche communautarienne du consentement »2501 qui avait pu être suscitée par les 
interrogations sur la validité même de la doctrine du consentement individuel éclairé, en 
matière de recherche génétique sur les populations2502, est donc passée d’un modèle de 
consentement supplémentaire à un modèle participatif de consultation qui est bien celui 
adopté par l’Unesco. En effet, la Déclaration internationale sur les données génétiques 
humaines, tout en reconnaissant l’importance de ces données pour les groupes2503, n’entend 
pas qu’on passe outre l’expression individuelle du consentement2504. 
Cependant, même dans cette formulation, l’approche communautarienne du consentement 
suscite des critiques quant à son efficacité et son caractère éthique. Eric T. Juengst, par 
exemple, a développé une argumentation critique de la participation des communautés en 
matière de recherche génétique ; il indique que ces procédures ne peuvent servir les intérêts de 
                                                 
2500  Voir à cet égard l’avis du Nationaler Ethikrat, op. cit. note 2498, p. 69, qui indique qu’un tel 
consentement serait en contradiction avec la constitution allemande : « The demand for community consent has 
been voiced mainly in connection with projects involving the collection of samples and data from members of 
traditional communities (such as indigenous peoples) incorporated or formerly incorporated in nation states as 
minorities. The custom of such communities may dictate that no one may decide even on matters concerning the 
personal sphere without the consent of the group and that an individual’s bodily substances, data and genes 
“belong”not to that individual but to the community. Such issues do not arise in Germany. The demand for 
community consent in relation to other groups (e.g. age or patient groups) cannot be seriously entertained. If 
such groups are particularly affected by research using biobanks and are therefore in need of special protection, 
it is the responsibility of the legislature to initiate the necessary measures. Collective rights of veto that take 
precedence over the autonomy of an individual donor and restrict the freedom of research are foreign to our 
Constitution. » 
2501  Voir Dany Joncas, « Le consentement libre et éclairé : un paradigme révolu en matière de recherche 
génétique sur les populations ? » ; in Les Enjeux éthiques des banques d’information génétique ; pour un 
encadrement démocratique et responsables, avis de la Commission de l’éthique de la science et de la 
technologie, déc. 2002. 
2502  Voir R. Chadwick, « Quelle éthique pour les banques d’ADN ? », L’Observatoire de la génétique, no 7, 
oct. 2002, http://www.ircm.qc.ca/bioethique/obsgenetique/cadrages/cadr2002/c_no7_02/c_no7_02_2.html. 
L’auteur réinterroge l’application de la doctrine du consentement éclairé individuel à la recherche génétique : 
« au moment de la collecte d’échantillons en vue d’une telle recherche, il vaudrait peut-être mieux demander le 
consentement de la communauté plutôt que celui des individus. […] Ce que le consentement d’une communauté 
peut signifier, toutefois, reste problématique, et dépendrait du type de communauté impliquée. Dans certains cas, 
une décision démocratique pourrait être envisagée ; dans d’autres, un représentant pourrait être désigné comme 
porte-parole des intérêts du groupe ou de la communauté. Mais la définition de la “communauté” et celle du 
“consentement” seront probablement appelées à être revues. » 
2503  DIDG, article 4a) IV) La spécificité des données génétiques humaines tient au fait : « qu’elles peuvent 
revêtir une importance culturelle pour des personnes ou des groupes ». 
2504  DIDG, l’article 8 qui porte sur le consentement ne fait aucune référence à un consentement de groupe 
tandis que l’article 2 (III) définit le consentement comme « tout accord spécifique, exprès et éclairé donné 
librement par un individu (nous soulignons) pour que ses données génétiques soient collectées, traitées, utilisées 
et conservées ». 
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la communauté2505 et l’assimile à une procédure de façade de justification morale, un slow 
code dont il est tacitement admis qu’il ne servira à rien2506. 
Il nous semble intéressant de relever que ces procédures de participation communautaires sont 
loin d’être limitées à la génétique et qu’elles rejoignent les recommandations relatives aux 
procédures de consentement des populations des pays en développement qui se prêtent à une 
recherche biomédicale. 
Le travail du CIB de l’Unesco est, en ce sens, tout à fait révélateur. La version de la DUGH 
soumise au Comité d’experts gouvernementaux avait suggéré un consentement du groupe qui 
ne sera pas retenu dans la version finale ; la DIDG concède une place aux intérêts des groupes 
et des communautés mais n’entend par consentement que le consentement individuel. La 
Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme qui traite des questions 
d’éthique posées par la médecine, les sciences de la vie et les technologies qui leurs sont 
associées2507, et a pour objectif, notamment, de « guider les actions des individus des groupes, 
des communautés […] »2508, consacre en son article 6.3 la possibilité d’un consentement 
communautaire. Ce dernier cependant, s’il peut être sollicité, ne peut « en aucun cas »2509 se 
substituer au consentement éclairé de l’individu. Le récent rapport du CIB sur le 
consentement2510 vient d’ailleurs parfaitement confirmer les énoncés de l’article 6. 
                                                 
2505  Voir E. T. Juengst, « Ethical issues in genetics, group identity and Human Diversity: Keeping Biology 
Straight from Culture », American Journal of Human Genetics, 63 :673-677 , 1998 et p. 675 : « The trouble with 
“group approval” ». Les procédures de consultation peuvent tendre à remettre en avant le fait que le groupe est 
relié par une « identité génétique » ; selon l’auteur, le fait de faire participer un groupe par des procédures de 
consultation à une recherche génétique ne sert pas les intérêts du groupe. 
2506  E. T. Juengst, La Consultation des communautés concernées par les recherche en génétique : le « slow 
code » de l’éthique de la recherche ?, in « 3e conférence sur l’échantillonnage d’ADN », Montréal, 6-8 sept. 
2002,: le slow code désigne l’effort fourni dans le but de réanimer un patient en arrêt cardiaque alors que ce 
patient est en phase terminale et que les cliniciens croient la tentative de réanimation futile. Pour l’auteur, la 
tension éthique inhérente à la pratique du slow code est identique à celle rencontrée dans les procédures de 
consultation des populations : « Il existe une contradiction de base entre les buts apparents de l’exercice et les 
objectifs réels ou les attentes des instigateurs du projet. » 
2507  Article 1 de la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de l’homme. 
2508  Article 2 (b). 
2509  Article 6.3. de la DUBDH 
2510  Rapport du CIB sur le consentement SHS/EST/CIB-13/06/CONF.505/2 Rev. 19 juin 2007, p. 22-23 : 
« Il y a une difficulté pour concilier l’autonomie individuelle que consacre l’article 5 de la Déclaration avec 
certains contextes culturels dans lesquels on pourrait penser que prévaut l’autonomie de la communauté. 
L’expression d’une volonté individuelle allant à l’encontre de ces décisions peut être difficile ou impossible, soit 
par crainte des conséquences négatives pour l’individu (réprobation sociale, exclusion…) soit par respect pour le 
dirigeant. Bien entendu, il est indispensable de solliciter le consentement d’un individu même si sa communauté 
est consultée, mais la valeur réelle du consentement d’un individu, une fois que la communauté a donné son 
approbation, peut parfois susciter des interrogations. […] ; cependant, ces exemples ne doivent pas servir à 
conclure que les considérations culturelles peuvent dicter que pour les membres de certains groupes l’autonomie 
communautaire doit toujours prévaloir sur l’autonomie individuelle. Par exemple, si un groupe est disposé à 
permettre à des personnes extérieures de mener une recherche sur la communauté, les membres individuels de 
cette communauté ne doivent pas être obligés de se proposer comme participants à cette recherche. Ils peuvent 
volontairement confier à la communauté le pouvoir de décider à leur place, mais cela ne saurait porter atteinte au 
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Les procédures de participation communautaire, quoique développées à l’occasion des 
pratiques de recherche en génétique sont désormais réincluses dans l’ensemble plus vaste des 
bonnes pratiques de recherche sur l’être humain dans les communautés ou groupes, dans des 
contextes de diversité culturelle. Le maintien du consentement individuel apparaît dès lors 
comme le plus petit dénominateur commun à la pratique éthique de ces recherches 
continuellement réinterrogée à l’aune du caractère bénéfique pour la collectivité de ces 
recherches2511. 
Ainsi, l’intérêt collectif à consentir à la recherche n’est-il plus issu du creuset génétique, il 
réside dans la diversité culturelle, le déficit social ou la disproportion entre l’accès au corps du 
sujet permis par la recherche et les profits éventuels qu’elle engendrera. Les procédures de 
participation communautaire chercheront davantage à compenser ces déficits qu’à 
véritablement mettre en mouvement l’autonomie individuelle via un consentement qui au 
mieux apparaît comme un mantra2512 au pire comme une mascarade2513. 
Véritable droit collectif de compensation, le partage des bénéfices présent dans la trame de la 
DUGH a connu également une évolution le menant des applications de la génétique aux 
applications de la recherche scientifique en général. 
 
                                                                                                                                                        
respect de leur autonomie. Tel est le sens de l’article 12 de la Déclaration, qui affirme que le respect de la 
diversité culturelle ne doit pas être invoqué pour porter atteinte aux libertés fondamentales ni à aucun des 
principes énoncés dans la Déclaration, y compris à son article 5. » 
2511  Council for International Organisation of Medical Sciences (CIOMS), International Ethical guidelines 
form Biomedical Research Involving Human subjects http://www.cioms.ch/frame_guidelines_nov_2002.htm; 
voir la recommandation no 4 sur le consentement éclairé « Cultural considerations » : « In some cultures an 
investigator may enter a community to conduct research or approach prospective subjects for their individual 
consent only after obtaining permission from a community leader, a council of elders, or another designated 
authority. Such customs must be respected. In no case, however, may the permission of a community leader or 
other authority substitute for individual informed consent. » Voir l’avis no 17 du Groupe européen d’éthique sur 
les aspects éthiques de la recherche clinique dans les pays en voie de développement en date du 4 fév. 2003, 
l’avis du CCNE no 41, 17 déc. 1993, La Coopération dans le domaine de la recherche biomédicale entre équipes 
françaises et équipes de pays en voie de développement économique. Voir aussi pour un exemple de pratiques 
auto-imposées, la Charte d’éthique de la recherche dans les pays en développement, mai 2002 (en cours de ré-
écriture) disponible sur le site de l’ANRS : 
http ://www.anrs.fr/index.php/content/download/1277/8792/file/charte éthique de la recherche dans les pays en 
développement.pdf 
2512  D. Joncas, « Le consentement libre et éclairé : un paradigme révolu…. ? » op. cit., note 2501, p. 2 : 
« L’insistance des promoteurs public et privé  qui à certains moments relève du mantra  à proclamer que leur 
projet de recherche sur une collectivité respecte les exigences du principe de consentement éclairé ne doit pas 
nous faire perdre de vue ses difficultés d’application en recherche génétique. » 
2513  Voir S. Shah, « La “plaisanterie” du consentement éclairé », Le Monde diplomatique, mai 2007, p. 18, 
qui rapporte une enquête effectuée par des anthropologues américains démontrant l’absence de compréhension 
des personnes ressortissantes de pays en développement lors des essais cliniques auxquels elles participent. 
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E) La difficile application du partage des bénéfices aux ressources biologiques humaines 
 
Le substrat du concept de partage des bénéfices 
 
L’application du concept de partage des bénéfices ou « partage des avantages »2514 à la 
recherche génétique humaine ne peut, pour être comprise, être détachée du contexte dans 
lequel il a été développé pour les ressources génétiques non-humaines. Nous avons vu que la 
notion découlait du patrimoine commun de l’humanité dans son optique redistributive2515 et 
elle a trouvé une pleine consécration juridique avec la convention de Rio sur la diversité 
biologique2516. 
Cette dernière en effet, à défaut d’avoir retenu la qualification juridique de patrimoine 
commun de l’humanité pour la diversité biologique2517, et ayant notamment pour objectif de 
régir les pratiques de bioprospection des entreprises occidentales dans des pays riches en 
diversité biologique et remèdes ancestraux mais pauvres à l’échelle de l’économie mondiale, a 
réaffirmé la souveraineté des États sur leurs ressources2518. Lorsque l’État en autorise l’accès 
en y consentant expressément, un partage des « avantages » dont le principe est affirmé à 
l’article premier de la Convention2519 et décliné au sein même de la Convention2520 doit être 
                                                 
2514  L’expression « partage des avantages » a sensiblement la même signification du moins en anglais, 
benefit étant indifféremment traduit par « bénéfices » ou « avantages ». En français l’emploi de « partage des 
avantages » ou « partage des bienfaits » est volontairement euphémisant ; voir par exemple la justification du 
CCNE pour employer préféremment « partage des bienfaits » dans son avis no 77, Problèmes éthiques posés par 
les collections de matériel biologiques et les données d’information associées : « biobanques », « biothèques ». 
2515  Voir nos développements supra titre II, chap.II, section 2,§3 « l’idéal perdu ». 
2516  Convention des Nations unies sur la diversité biologique signée le 5 juin 1992 durant la conférence de 
Rio. 
2517  Rappelons que la Convention consacre uniquement la notion de « préoccupation commune de 
l’humanité » qui peut être considéré comme une notion affaiblie de patrimoine commun de l’humanité, voir sur 
ce point supra, nos développements, titre II, chap. II, section 2, et également M.-A. Hermitte, « La Convention 
sur la diversité biologique », op. cit. note 1489 ; selon l’auteur, l’expression qui « laisse une impression de 
régression » est inspirée par la pensée d’Hans Jonas et ne se rattache à aucun régime juridique. Voir aussi sur ce 
sujet S. Paquerot, Le Statut des ressources vitales…, op. cit. note 1425, p. 113 et s. ; la notion de préoccupation 
commune de l’humanité relèverait de la lex feranda, contrairement à celle de patrimoine commun de l’humanité 
qui relève de la lex lata ; la notion laisse subsister, au même titre que celle de patrimoine mondial consacrée par 
l’Unesco, la souveraineté des États sur les biens ainsi qualifiés. 
2518  3e alinéa du préambule de la Convention sur la diversité biologique : « Réaffirmant que les États ont 
des droits souverains sur leurs ressources biologiques », et article 15 al 1 de la Convention : 
 « Article 15 : accès aux ressources génétiques. 
 1. Étant donné que les États ont droit de souveraineté sur leurs ressources naturelles, le pouvoir de 
déterminer l'accès aux ressources génétiques appartient aux gouvernements et est régi par la législation 
nationale. » 
2519  Article 1er de la Convention sur la diversité biologique : « Les objectifs de la présente Convention, dont 
la réalisation sera conforme à ses dispositions pertinentes, sont la conservation de la diversité biologique, 
 - 655 - 
  
mis en place. Le partage des avantages, dont M.-A. Hermitte2521 rappelle qu’il est fondé sur le 
fait que les pays développés ont par le passé profité des ressources biologiques issues des 
pays du tiers-monde, s’entend alors à la fois de retour en terme financier2522, de participation à 
la recherche2523 ou d’accès à la technologie2524, dans le respect, toutefois, des règles relatives à 
la propriété industrielle2525. 
 
Sur ces fondements historiques et grâce à ce modèle juridique sui generis, de nombreux 
contrats ont été régularisés, procurant un partage des avantages aux États et populations 
détenteurs et conservateurs de la ressource végétale prospectée, récoltée, séquencée, etc.2526 
En matière végétale cependant, la redistribution via le partage des avantages, quand elle a 
lieu2527, reste justifiée par la conservation, de génération en génération, de la ressource 
                                                                                                                                                        
l'utilisation durable de ses éléments et le partage juste et équitable des avantages découlant de l'exploitation des 
ressources génétiques, notamment grâce à un accès satisfaisant aux ressources génétiques et à un transfert 
approprié des techniques pertinentes, compte tenu de tous les droits sur ces ressources et aux techniques, et grâce 
à un financement adéquat. » 
2520  Voir article 16.7 de la Convention sur la diversité biologique : « Chaque partie contractante prend les 
mesures législatives, administratives ou de politique générale appropriées, conformément aux articles 16 et 19 et, 
le cas échéant, par le biais du mécanisme de financement créé en vertu des articles 20 et 21, pour assurer le 
partage juste et équitable des résultats de la recherche et de la mise en valeur ainsi que des avantages résultant de 
l'utilisation commerciale et autre des ressources génétiques avec la partie contractante qui fournit ces ressources. 
Ce partage s'effectue selon des modalités mutuellement convenues. » 
2521  M.-A. Hermitte, « La Convention sur la diversité biologique », op. cit. note 1489, p. 865 : « L’idée de 
base est que les pays développés ont profité dans le passé des avantages liés aux ressources biologiques des pays 
du tiers-monde. Ils en profitent aujourd’hui en réalisant des transferts de gènes et ce type de transfert devrait 
augmenter considérablement dans les années à venir. Il faudrait que cela profite aussi aux pays en 
développement : tel est le sens du contrat, accès aux gènes contre accès à la technologie. » 
2522  Voir les termes de l’article 21 de la Convention, « Mécanisme de financement ». 
2523  Voir point 6 de l’article 15 de la Convention. 
2524  Articles 16 à 19 de la Convention. 
2525  Voir M.-A. Hermitte, Bioéthique et brevets : le nouveau contrat social issu du système international, 
op. cit. note 2323, p. 161 et s. ; l’auteur, attentive aux évolutions des pratiques depuis son commentaire de la 
convention au moment de sa signature, a pu souligner que le mécanisme institué par ladite convention créait un 
droit sui generis pouvant être mis en place par la loi ou le contrat et qui avait connu certaines évolutions ; M.-A. 
Hermitte relevait cependant que pour que ce droit sui generis aboutisse à un réel partage des avantages au profit 
des groupes et communautés, la modification du droit de la propriété industrielle était nécessaire pour qu’il 
accueille le principe du consentement des communautés au brevetage de l’invention utilisant la ressource 
biologique. 
2526  Voir pour une typologie et une analyse de ces contrats F. Bellivier, « Les contrats portant sur les 
ressources génétiques végétales, typologie et efficacité », in M.-A. Hermitte (dir.) Les Ressources végétales et le 
droit dans les rapports Nord-Sud, Bruylant, 2004, p. 175 : l’auteur distingue entre les contrats de prospection in 
situ, les contrats transférant du matériel déjà collecté, des contrats organisant la recherche et mêlant prospection 
et effort de recherche suivant une méthode donnée (par exemple séquençage), contrats de mise à disposition de 
données. Voir aussi C. Noiville et F. Bellivier, Contrats et vivant, le droit de la circulation des ressources 
biologiques, op. cit. note 1481, notamment p. 139-197 qui présente un tableau complet de la typologie des 
contrats étudiés pour l’humain et le non-humain. 
2527  Notons en effet que la Convention sur la diversité biologique a donné lieu à l’élaboration de règles de 
soft law dans le cadre de l’application de la règle du partage des avantages, laquelle, si elle ne dépend que du 
contrat, peut être délaissée. Voir Secrétariat de la Convention sur la diversité biologique (2002). Lignes 
directrices de Bonn sur l’accès aux ressources génétiques et le partage juste et équitable des avantages résultant 
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végétale et de l’application tout aussi ancestrale de ses propriétés thérapeutiques ou autres. La 
décalque de ce modèle en matière humaine sembla pourtant s’imposer de façon évidente2528. 
 
Partage des avantages et ressources humaines 
 
C’est en effet sur le même terrain conceptuel qu’ont fleuri les réflexions sur les pratiques de 
prélèvement de ressources génétiques, cette fois non plus sur le territoire des populations mais 
d’éléments ou produits de leurs corps. Le double fondement qui avait présidé à l’adoption du 
concept de partage des avantages à Rio était également présent. D’une part l’idée que le 
génome humain, doté d’une valeur collective, pouvait être qualifié de patrimoine commun de 
l’humanité (qualification dont nous avons vu la proposition demeurer jusqu’à la version 
présentée par le CIB au Comité d’experts gouvernementaux et rejetée in fine par ce 
dernier)2529 , d’autre part, la crainte de la biopiraterie génétique qui a culminé en matière 
humaine avec le rejet par les populations autochtones du projet dit « vampire »2530 étaient 
deux facteurs prégnants et propices à l’adoption d’une méthode de redistribution des bienfaits 
de la recherche génétique humaine. 
Sur ce double substrat (reconnaissance d’une valeur collective à la ressource mais abandon de 
sa qualification de patrimoine commun de l’humanité, nécessité de compenser les pratiques de 
biopiraterie) venaient également se greffer les épineuses questions de propriété industrielle 
                                                                                                                                                        
de leur utilisation. Montréal : Secrétariat de la Convention sur la diversité biologique. 
www.cbd.int/doc/publications/cbd-bonn-gdls-fr.pdf 
2528  L’application du modèle « Rio » à l’humain apparaissait si évidente que la doctrine s’est un temps 
demandé si la convention de Rio s’appliquait à l’humain, voir M.-A. Hermitte, « La Convention sur la diversité 
biologique », op. cit. note 1489, p. 861 : « Rien n’a été prévu pour exclure l’être humain, biologiquement couvert 
par les définitions qui sont données. Cela paraissait évident aux négociateurs. » Voir aussi P. Dailler et A. Pellet, 
Droit international public, op. cit. note 484, p. 1330 : « Il va de soi que l’homme est lui-même partie intégrante 
de l’écosystème global et que la diversité biologique de l’espèce humaine est partie intégrante de cette 
“préoccupation commune”. C’est ce qu’exprime l’article 1er de la Déclaration universelle sur le génome humain 
[…]. Cette dernière affirmation est une contre-vérité tant on sait que la Déclaration universelle sur le génome 
humain n’entend pas au contraire conserver la biodiversité humaine, laquelle n’a pas de valeur intrinsèque. » 
2529  Voir supra nos développements titre II, chap.I ,section 2, §2 « la dignité surpuissante». 
2530  Rappelons que le Human Genome Diversity Project catalysa des critiques innombrables de la part des 
populations autochtones, notamment formalisées dans la déclaration de Mataatua ; voir Actes de la 3e session du 
CIB, vol. 2, et le rapport établi par Daryl R. J. Macer sur la question : The Human Genome Diversity Project and 
the History of Population Genetics Research: Review and Critique, p. 53 : « One of the problems of the HGDP 
was that it planned the genetic sampling of indigenous populations without prior consent for the idea of a 
“diversity project” (nous soulignons). Because it was planning to collect blood samples, some groups called it 
the « Vampire Project » (Lock 1994), and some groups were angry because they believed, based on incorrect 
reports, that they were possible target populations even though no community representatives had been contacted 
about the Project. » La même hostilité s’est révélée à propos du projet de banque populationnelle sur l’archipel 
Tonga par la société Autogen, obligeant ladite société à changer de lieu et de population collectée ; l’expression 
imagée du leader du Tonga Human Rights and Democraty movement est révélatrice du rejet : « Three centuries 
ago they came for sandalwood. Today the bastards are after our genes. » 
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qui ne pouvant être résolues de jure en raison de l’abandon de la notion de patrimoine 
commun de l’humanité2531. Nous l’avons vu2532, la controverse sur la brevetabilité du vivant 
et particulièrement celle des applications des séquences de gènes battait son plein à l’époque 
de l’adoption de la DUGH, mais le droit de la propriété industrielle, toujours autarcique, 
plaidant sa neutralité et son caractère uniquement technique, entrait difficilement dans les 
discussions autour d’un partage qui pourtant l’impliquait nécessairement2533. 
 
Refondation en justice 
 
La qualification de patrimoine commun de l’humanité pour un génome humain compris 
comme un ensemble immatériel de connaissances n’ayant pas été retenue  et à l’instar de ce 
qui était advenu en matière de ressource végétale , il convenait de trouver d’autres 
fondements juridiques au libre accès et au partage des avantages qui découlent normalement 
naturellement de la qualification du patrimoine commun de l’humanité. Il était en quelque 
sorte nécessaire de refonder la valeur collective qui justifierait la compensation au profit des 
groupes. Toutefois, là où, dans le domaine des ressources biologiques non-humaines, la 
compensation était fondée en justice sur le travail ancestral de conservation, de sélection et de 
culture des plantes ou sur la découverte et la transmission du savoir de leur propriété curative 
utiles à l’humanité toute entière, la compensation des ressources génétiques humaines ne 
venait se fonder sur aucun travail2534 et heurtait l’inopportunité morale et l’interdit juridique 
de monnayer son corps. La valeur collective pour l’humanité entière des ressources 
matérielles de telle ou telle population a perdu à la fois son fondement juridique et son 
                                                 
2531  Rappelons qu’un des éléments constitutifs de la notion de patrimoine commun de l’humanité est la 
non-appropriation de la ressource par les États. 
2532  Voir supra titre I, chapI, section 2, « controverses sur l’appropriation des connaissances ». 
2533  Voir supra, nos développements relatifs aux dispositions relatives au brevetage du génome humain, la 
controverse autour de la brevetabilité du vivant et l’adoption finale de la Déclaration visant au préambule les 
textes internationaux régissant la propriété industrielle et l’article 4 rappelant simplement l’impossibilité pour le 
génome humain en son état naturel de donner lieu à des gains pécuniaires. Cet article ajouté par le Comité 
d’experts gouvernementaux est un article de compromis qui n’entend pas réellement traiter de la question et veut 
combler le déficit creusé en la matière par l’abandon de la notion de patrimoine commun de l’humanité. Le 
colloque organisé par le CIB Éthique, propriété intellectuelle et génomique, document Unesco SHS-503/01/CIB-
8/2 Rev en date du 10 janv. 2002 répondait, selon les propos du directeur général de l’Unesco, à la nécessité 
« d’une remise à plat » de ces questions manifestement irrésolues par l’article 4 de la DUGH. Voir nos notes 
1583 à 1588. 
2534  F. Bellivier, « Droits individuels et collectifs sur les matériaux et les résultats d’une recherche en 
génétique humaine », in Le Droit saisi par le collectif, op. cit. note 1417, p. 290 et s. L’auteur relève le difficile 
parallèle entre les droits revendiqués par les peuples autochtones sur leur savoir-faire ancestral et « les donneurs 
de matériels ou d’informations génétiques » qui « sont dans une position plus fragile car ils ne font que 
revendiquer des droits sur une entité brute à la production de laquelle ils n’ont pas participé ». 
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fondement moral. On mesure à quel point la notion de patrimoine commun de l’humanité qui 
fondait juridiquement la valeur juridique collective du génome comme entité immatérielle fait 
ici défaut, alors qu’elle aurait dû être consacrée au sein de la DUGH2535. B.-M. Knoppers, 
ardente défenseur de l’application du concept au génome humain, regrettait dès 1999 la perte 
découlant de l’inapplication du concept en suggérant que la simple application du modèle 
« “biodiversité, souveraineté économique” au génome humain risquait de saper et de miner la 
notion même de l’humain  notre différenciation parmi le vivant »2536 ; elle appelait de ses 
vœux la construction d’un nouveau modèle à partir du concept de patrimoine commun de 
l’humanité tendant à l’aide réciproque globale et au partage des avantages. Dès lors, et au vu 
du seul texte émanant d’une ONG fondant le partage des avantages en matière de ressources 
biologiques humaines, il est légitime de se demander sur quels fondements il s’organise et 
quel est son contenu. 
 
Fondements et contenu du partage des avantages dans le domaine des ressources 
humaines 
 
Le partage des bénéfices en matière de ressources biologiques humaines reste difficile à 
définir2537 et n’est consigné dans aucun texte de force obligatoire2538. Le texte de 
l’organisation HUGO, Statement on benefit sharing, demeure donc la meilleure référence2539 
pour comprendre les fondements et le contenu de ce concept émergent2540, dont on peut 
                                                 
2535  Nous renvoyons à nos développements supra titre II, chap II, section 2, §3 « Le partage et la solidarité 
fondés sur une conception rénovée du patrimoine commun de l’humanité » sur l’abandon du concept pour son 
remplacement par l’expression de l’article 1er de la Déclaration instituant le génome humain en patrimoine de 
l’humanité à titre symbolique. 
2536  Voir B.-M. Knoppers, Le Génome humain : patrimoine commun de l’Humanité ?, op. cit. note 441, qui 
regrette avec la disparition de la qualification au sein du texte de la DUGH le maintien dans une position de 
souveraineté (à l’instar de celle reconnue aux États sur leurs ressources biologiques) au profit des individus, alors 
que les recherches en génétique humaine appellent à dépasser le seul point de vue autonomiste. Voir p. 37 
« Rappelons les éléments qui caractérisent la notion en droit international : non-appropriation, gestion 
internationale, partage des bénéfices, utilisation pacifique et protection et préservation pour les générations 
futures. » 
2537  D. Schroeder, « Benefit sharing: it’s time for a definition », Journal of Medical Ethics, 2007, 33, 
p. 205-209. L’auteur traite du concept appliqué aux ressources végétales et humaines, et a l’ambition de lever les 
ambiguïtés de sa définition. 
2538  Ibid., l’auteur relève que cette absence de définition résulte de l’absence d’application de la Convention 
sur la diversité biologique aux ressources biologiques humaines. 
2539  Pour un historique complet du concept de partage des bénéfices, voir B.-M. Knoppers, « Status, sale 
and patenting of human genetic material : an international survey », Nature Genetics, vol. 22, mai 1999, p. 23-26 
et p. 24. L’auteur précise qu’en sus du travail de l’organisation HUGO, l’obligation découlant du principe de 
justice de fournir un retour aux populations a été également relevée par un groupe d’expert à l’OMS en 1998. 
2540  Ibid. p. 24 : « The concept of benefit sharing is fairly recent. » ; voir aussi B. Godard et al., Data 
storage and DNA banking for biomedical research: informed consent, confidentiality, quality issues, ownership, 
return of benefits. A professional perspective, op. cit. note 2494 , p. 11 : « Return of benefits to the 
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recenser sans prétendre à l’exhaustivité certaines applications ou avis en recommandant 
l’application. Prétendant régir les recherches génétiques nécessitant la mise en banque 
d’échantillons humains, il se fonde toujours sur la valeur collective de ces collections pour 
décliner au profit des groupes ou communautés des droits à un retour des bénéfices de la 
recherche en compensation de la participation du groupe. Des critiques ont été formulées et 
les pratiques de partage des bénéfices qui ont pu être mises en place ont rarement été 
couronnées de succès. 
 
Valeur collective 
 
C’est bien la valeur collective de la collection d’échantillons constituée qui fonde le partage 
des bénéfices. Pour exposer son énoncé, HUGO réaffirme que le génome humain est une 
partie du patrimoine commun de l’humanité2541 en raison de l’idée contestable  qu’il serait 
partagé par l’espèce humaine2542. 
La valeur collective des collections d’échantillons biologiques est également expressément 
citée dans l’avis du CCNE sur les biobanques2543. Cette valeur collective vient seule2544 ou en 
                                                                                                                                                        
community » : « There is an emerging concern for a more equitable approach that provides some return of 
benefits to the community. […] Much government or non profit research will eventually be commercialized and 
companies involved in human health may have special moral obligations. » 
  
2541  HUGO, Statement on benefit sharing, l’avis reprend l’avis du HUGO ELSI Committe : Ethical, Legal, 
and Social Issues Committee ; Statement on the Principled Conduct of Genetics Research (1996), 
http://www1.umn.edu/humanrts/instree/geneticsresearch.html précédemment émis et énonce en introduction 
quatre principes fondamentaux 
 1. Recognition that the human genome is part of the common heritage of humanity; 
 2. Adherence to international norms of human rights; 
 3. Respect for the values, traditions, culture, and integrity of participants; and 
 4. Acceptance and upholding of human dignity and freedom. » 
2542  HUGO, Statement on benefit sharing, point D « Common heritage » : « As a species, we all share in 
essence the same genome. This common genome allows for reproduction between all groups of mankind. » Cette 
vision est contestable sur le plan scientifique à la lumières des analyses épistémologiques récentes, voir supra 
titre I, chap. I, section 2, §2 ; HUGO véhicule ici une vision essentialiste, prédarwinienne et omnipotente du 
génome humain. 
 Voir B.-M. Knoppers (pour Hugo Ethics Committee) « Genetic Benefit Sharing », Science, vol. 290, 
6 oct. 2000, « There are three fundamental arguments in favour of benefit sharing. First, we share 99,9 % or our 
genetic make with all other humans. In the interest of human solidarity, we owe each other a share in common 
goods, such as health. Second, starting with Hugo Grotius’s law of the sea in the 17th century and proceeding to 
international law governing air and space in the 20th century, such global resources have been viewed as 
common of future generations […]. » 
2543  Avis no 77 du CCNE, précité note 1864, p. 8 : le CCNE souligne que c’est l’usage commun des 
éléments du corps humain qui donne aux collections leur véritable valeur et que le partage s’entend alors dans la 
construction d’une solidarité plutôt que dans des revendications individuelles sur des profits engendrés par la 
recherche à partir d’éléments corporels. 
2544  Rappelons qu’une partie du droit anglo-saxon accepte le droit de propriété sur le corps humain, par 
exemple en vertu par exemple du genetic privacy act élaboré en 1995 et adopté par certains États des États-Unis. 
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renfort du principe de non-patrimonialité du corps humain2545 s’opposer à la rétribution 
directe des donneurs de matériel biologique, soit que cette rétribution constitue une incitation 
soit qu’elle constitue un dédommagement pour y consentir2546. 
Il faut noter que la valeur collective de la collection d’échantillon biologique peut également 
résulter pour certains auteurs du fait que les tissus aient été recueillis dans le cadre d’activités 
financées par un service public de santé2547. 
Le CIB de l’Unesco se fonde également sur cette valeur collective, lorsque pour s’attaquer à 
la question de la brevetabilité du génome humain, lors du colloque organisé à l’initiative du 
directeur général, il fait référence au concept de partage des bénéfices tel qu’énoncé par 
HUGO2548. La DIDG, qui consacre un article spécifique au partage des bienfaits, vise dans 
son préambule la DUGH dont on a vu qu’elle en constituait le prolongement et par rapport à 
laquelle elle situe ses objectifs. 
 
 
 
                                                                                                                                                        
L’idée est qu’un échantillon d’ADN identifiable est la propriété de la personne source. Voir J.-A. Bovenberg, 
Property Rights in Blood, Genes and Data, Naturally Yours ? op. cit. note note 1904 p. 113 et s. 
2545  Voir CCNE avis no 77, op. cit. note 1864 , p. 8 : « il faut résister à toute évolution qui préconiserait un 
retour vers la personne de retombées financières de la propriété intellectuelle ou industrielle. Ce mouvement vers 
une appropriation individuelle du matériel biologique et des données qui serait un recul sur les garanties 
apportées par les règles d’indisponibilité et de non-commercialisation des éléments du corps humain […]. » 
 Voir RMGA, « Énoncé de principes : recherche en génomique humaine », site RMGA https://rmga.ca/ : 
recherche en génétique humaine, §VI : Commercialisation : « Toute forme de paiement aux participants en 
retour de leur participation est inacceptable. Toutefois, dans un but d’équité, la population québécoise devrait en 
retour de sa participation profiter des avancées scientifiques auxquelles elle a contribué. » 
2546  HUGO, Statement on benefit sharing, rappelant l’avis d’HUGO de 1996 : « Undue indicuement 
through compensation for individual participants, families and populations should be prohibited. » 
2547  D. Thouvenin, « Les banques de tissus et d’organes : les mots pour les dire, les règle pour les 
organiser », Petites Affiches, 18 fév. 2005, p. 39 : « La question des découvertes, voire des inventions à partir de 
tissus humains conservés, devrait être abordée en terme de biens collectifs ; c’est à ce titre que l’ensemble des 
assurés sociauxqui acquittent des cotisations sociales voire des citoyens en raison du rôle de plus en plus 
important de l’impôt dans le financement des dépenses de santé sont directement concernés, car ce sont eux, 
qui pour une partie non négligeable, abondent le système. » 
2548  Rapport du CIB sur « Éthique, propriété intellectuelle et génomique », rapporteur : juge Michael Kirby, 
document Unesco SHS-503/01/CIB-8/2 Rev. 10 janv. 2002 ; le CIB fonde son approche notamment sur l’article 
1er de la DUGH, sur son article 4 et son article 19 relatif à la coopération internationale ; puis il distingue des 
principes éthiques particuliers et notamment le principe du partage des bénéfices, l’importance d’un partage 
équitable des bénéfices revêtant deux aspects : 
 I) le partage avec les donneurs de matériels génétiques et avec les populations et les pays qui ont 
participé aux recherches, 
 II) le partage avec des individus et des groupes au-delà de ceux concernés par la recherche. Les 
législations, réglementations et principes directeurs actuellement en vigueur (par exemple les National Institutes 
of Health Guidelines aux États-Unis d’Amérique) promeuvent jusqu’à un certain point le respect de normes 
éthiques, mais celles-ci doivent être renforcées et leur application doit être rendue plus claire et universalisée. 
 Pour le rappeler ensuite dans la marche à suivre qu’il expose : « Le CIB appuie l’idée générale du 
partage des bénéfices, qui devrait être illustré par l’affectation aux pays en développement participants d’une 
part des bénéfices nets réalisés par les laboratoires pharmaceutiques. » 
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Quels bénéfices pour quels groupes ? 
 
Seuls l’avis d’HUGO et la Déclaration internationale sur les données génétiques humaines de 
l’Unesco ont cherché à décliner les applications concrètes du partage des bénéfices ; d’autres 
textes demeurent parcellaires ou délivrent des solutions à titre d’exemple2549. 
HUGO entend d’abord définir les groupes et communautés qui peuvent bénéficier du 
principe, tout en reconnaissant les difficultés dans certains cas à déterminer lesdits 
groupes2550. Sont alors distingués les groupes d’origine (groupes familiaux, de la même 
appartenance géographique, partageant la même culture, issus de la même ethnie ou 
pratiquant la même religion) et les groupes de circonstance (groupe de patients partageant la 
même condition génétique)2551. 
 
Quant à la nature des retours prévus au profit des groupes, ils peuvent être classés en trois 
catégories : d’une part, la participation et l’accès à la technologie, de deuxième part, la 
fourniture de soins, de médicaments ou d’infrastructures de santé, enfin, de troisième part, 
l’attribution d’un pourcentage financier sur les profits de la recherche dans le cadre de projets 
d’intérêt public concernant la santé du groupe et des actions humanitaires qui lui sont 
adressées 2552. L’Unesco, dont le CIB avait réfléchi à la création d’un fonds mondial destiné à 
acquérir des droits de propriété intellectuelle en matière génomique2553, n’a pas repris cette 
                                                 
2549  Voir par exemple RMGA, « Énoncé de principes : recherche en génomique humaine », site RMGA 
https://rmga.ca/, puis « Directives et procédures », point VI, Commercialisation : 1) «[…] cela ne devrait pas 
empêcher le partage d’éventuels bénéfices avec la communauté (par exemple, approvisionnement de matériel 
médical, retombées financières à des fins humanitaires, etc.). » 
2550  B.-M. Knoppers, HUGO urges Genetic Benefit-Sharing, op. cit. note 492  p. 90 « Most communities 
are not easily delineated. » 
2551  Voir HUGO Statement on benefit sharing, et voir B.-M. Knoppers HUGO urges Genetic Benefit-
Sharing, op. cit. note 492 p. 90 ; « Defining Communities » : la difficulté signalée concerne les personnes 
atteintes de maladies plurifactorielles qui ne se considèrent pas comme réunies par un groupe, sauf si elles 
participent à la même recherche, mais HUGO recommande dans le même temps que le partage des bénéfices 
s’opère au profit du groupe en entier et pas seulement au profit des participants. 
2552  HUGO, Statement on Benefit Sharing : « 1) that all humanity share in, and have access to, the benefits 
of genetic research.  
 2) that benefits not be limited to those individuals who participated in such research.  
 3) that there be prior discussion with groups or communities on the issue of benefit-sharing.  
 4) that even in the absence of profits, immediate health benefits as determined by community needs 
could be provided.  
 5) that at a minimum, all research participants should receive information about general research 
outcomes and an indication of appreciation.  
 6) that profit-making entities dedicate a percentage (e.g. 1 % - 3 %) of their annual net profit to 
healthcare infrastructure and/or to humanitarian efforts. » 
2553  Rapport du CIB sur « Éthique, propriété intellectuelle et génomique » : « Conclusion : 
 L’Unesco devrait envisager de prendre au sein du système des Nations unies une initiative visant à créer 
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recommandation au sein de l’article 19 de la Déclaration internationale sur les données 
génétiques2554 consacré au partage des bienfaits, mais suggère des retours qui s’inscrivent 
dans la ligne des deux premières catégories ci-dessus distinguées. 
L’avis de l’ONG HUGO, qui ne peut revêtir, éventuellement, qu’une force symbolique, 
formule de simples recommandations. On remarquera qu’il n’identifie pas précisément les 
destinataires des recommandations, qui ne sont pas déclinées sous la forme d’une norme. 
L’article 19 de la DIDG n’énonce pas davantage les mesures pouvant prodiguer un partage 
des bénéfices en terme de droits, ces mesures peuvent par ailleurs être restreintes « par le droit 
interne et les accords internationaux ». 
 
Difficiles applications et critiques 
 
Une étude reste, à notre connaissance, à entreprendre pour recenser les pratiques de partage 
des bénéfices et constater si elles s’étendent ou diminuent. On sait que la communauté 
autochtone des îles Tonga, à qui pourtant la société Autogen avait promis contractuellement la 
construction d’infrastructures hospitalières, a rejeté le projet de banque qui devait recueillir un 
grand nombre d’échantillons d’ADN2555. L’exemple de Terre-Neuve au Canada est également 
bien connu et a donné lieu à débat sur le montant des compensations contre l’accès à l’ADN 
                                                                                                                                                        
un mécanisme, voire un fonds, destiné à l’acquisition, au profit de l’humanité, des droits de propriété 
intellectuelle détenus à titre privé sur des séquences de génome humain. Ce mécanisme ou fonds pourrait être 
mis en place de façon analogue à celui créé par l’OMS pour les thérapies relatives au sida et à celui proposé dans 
le Rapport du CIB sur la solidarité et la coopération internationale entre pays développés et en développement 
concernant le génome humain. » La même idée avait été retenue précédemment par la CIB dans son Rapport sur 
la solidarité et la coopération internationale entre pays développés et pays en développement concernant le 
génome humain, rapporteur Mehmet Öztürk, voir Actes de la 7e session du CIB, nov. 2000, vol. 1, p. 63-84, et 
sur le fonds p. 81 ; il serait alimenté « par une partie des bénéfices réalisés par des entreprises publiques ou 
privées à partir des données concernant le génome humain et par d’autres sources. » 
2554  DIDG article 19 : « Partage des bienfaits »  
 « (a) Dans le respect du droit interne ou de la politique nationale et des accords internationaux, les 
bienfaits de l’utilisation des données génétiques humaines, des données protéomiques humaines ou des 
échantillons biologiques collectés aux fins de la recherche médicale et scientifique devraient être partagés avec 
l’ensemble de la société et la communauté internationale. S’agissant de donner effet à ce principe, ces bienfaits 
pourront prendre les formes ci-après : 
 (I) assistance spéciale aux personnes et aux groupes ayant participé à la recherche ; 
 (II) accès aux soins de santé ; 
 (III) fourniture de nouveaux moyens diagnostiques, d’installations et de services pour de nouveaux 
traitements ou médicaments issus de la recherche ; 
 (IV) soutien aux services de santé ; 
 (V) installations et services destinés à renforcer les capacités de recherche ; 
 (VI) mise en place et renforcement de la capacité de pays en développement de collecter et traiter les 
données génétiques humaines compte tenu de leurs problèmes particuliers ; 
 (VII) toute autre forme compatible avec les principes énoncés dans la présente Déclaration. 
 (b) Des restrictions pourraient être stipulées à cet égard par le droit interne et les accords internationaux. 
2555  Voir supra note 2394. 
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de la population2556, ainsi que celui de l’Islande dont on peut se demander si la clause relative 
à l’accès gratuit aux médicaments pour l’ensemble de la population perdurera après le 
« fiasco » du projet DeCode2557. Un autre exemple récent doit être ici rapporté, même s’il ne 
s’agit pas à proprement parler de génétique en matière de santé, mais davantage de génétique 
dite « récréative »2558. Le projet Genographic créé par la National Geographic Society2559 qui 
entendait prélever l’ADN des peuples premiers à l’effet, par comparaison, de déterminer 
l’origine géographique ancestrale de tout individu, adressant à la banque un échantillon et une 
centaine de dollars, subit la même opposition de la part des populations autochtones2560 qu’en 
son temps le projet HGDP, et ce malgré la mise en place d’un système de partage des 
                                                 
2556  Voir M. Rochon, « ADN à vendre à Terre-Neuve ? », L’Observatoire de la génétique, no 6, sept. 2002, 
disponible en ligne file:///Users/anne/Desktop/groupes%20et%20autochtones/Terre%20neuve%20adn.html. 
Après que le ministère de la Santé canadien s’est ému des collectes sauvages organisées par des entreprises 
américaines pour prélever l’ADN de cette population d’isolat présentant une prévalence de certaines maladies 
supérieure à la moyenne, un débat est né sur le montant des compensations à accorder à la population. L’article 
relate qu’un médecin, J. Bear, préconisait en 2002 un montant de 50 000 dollars pour chaque échantillon donné : 
« Il conclut à ce montant en calculant le ratio entre les profits moyens pour un médicament d’une maladie 
commune, soit un milliard de dollars, et le nombre moyen d’individus requis pour une étude en génomique, soit 
mille personnes. Ensuite, il tient compte du facteur d’incertitude dans ce type de recherche. Selon lui, une étude 
sur dix portera fruit. Donc, en se basant sur ses calculs, l’ADN d’un seul individu a la capacité de générer des 
profits de l’ordre de 100 000 dollars. Les entreprises pharmaceutiques génèrent presque le double des profits des 
grandes entreprises américaines, ce qui rend acceptable l’idée d’un partage égal entre les actionnaires et les 
donneurs. » 
2557  Voir A.-F. Hivert, « Le fiasco du pionnier islandais, DeCode, projet privé de collecte d’ADN, a 
trébuché sur l’éthique », Libération, 25 et 26 nov. 2006. La société DeCode aurait renoncé à son projet de 
couplage des données généalogiques, médicales et des échantillons biologiques. Elle demeure cependant à la tête 
d’une banque d’ADN de 100 000 échantillons et travaille sur la base du consentement exprès. 
2558  Sur la génétique dite « récréative » et ses potentiels dangers voir C. Nash, « Tests génétiques et 
généalogie : dix raisons d’être sur ses gardes », L'Observatoire de la génétique, no 29, sept.-oct. 2006 
http://www.ircm.qc.ca/bioethique/obsgenetique/cadrages/cadr2006/c_no29_06/ca_no29_06_01.html et C. Nash, 
« Génétique récréative, race et liens de parenté », L’Observatoire de la génétique, sept.-nov. 2005, no 24 
http://www.ircm.qc.ca/bioethique/obsgenetique/zoom/zoom_05/z_no24_05/z_no24_05_02.html 
 L’auteur expose les raisons du succès de ce type de test dans les populations nord-occidentales avides 
de repère d’identité, les gènes d’un individu étant censés faire d’un individu un être unique et lui révéler d’où il 
vient. L’auteur rapporte cependant que dans bien des cas les résultats sont difficiles à interpréter, voire pas 
interprétables du tout ; surtout elles soulève les ambiguïtés scientifiques relatives à la méthode utilisée et la 
question de la résurgence d’un langage qui « racialise » les différences humaines 
2559  Voir Libération 23 et 24 avr. 2005, « L’expédition génétique » ; l’article prend peu de distance avec le 
projet présenté comme « humaniste » promu par la célèbre société National Geographic, qui depuis 117 ans 
sponsorise des expéditions archéologiques et naturalistes dans le monde et cofinancé par IBM et une fondation 
américaine (Waitt Family Foundation). 
2560  Voir le site Indigenous People Council on Biocolonialism et l’article d'A. Harmon, DNA « Gatherers 
Hit Snag : Tribes Don’t Trust Them », http://www.ipcb.org/issues/human_genetics/htmls/nyst_harmon.html 
 qui fait état de la controverse posée par les peuples autochtones à l’égard du projet et surtout sur le 
même site le modèle de résolution pour les peuples indigènes appelant à un arrêt du projet. Le projet est 
considéré comme non-éthique, il est susceptible d’ignorer les droits des peuples indigènes et notamment la 
croyance qu’ils ont d’être des peuples qui ont les premiers habité leurs terres ; la recherche peut nécessiter le 
prélèvement de matériels biologiques sur des ancêtres, la comparaison avec le projet HGDP est clairement 
établie, et la proposition de partage des bénéfices est balayée : « The legacy Fund […] proposes to donate money 
to Indigenous peoples’cultural preservation projects. There is no connection between preserving blood and 
perpetuating indigenous culture. Our blood is sacred, inalienable and not for sale. » 
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bénéfices2561, via un fonds spécifiquement dédié à des actions d’amélioration du sort de ces 
populations et à la promotion de leurs cultures, et qui apparaît finalement aux yeux des 
autochtones comme une monnaie d’échange de leur sang, lequel est inaliénable et n’est pas à 
vendre2562. 
En dépit de la générosité du concept du partage des bénéfices, des critiques lui ont été 
adressées. Certains auteurs anglo-saxons, favorables à l’application d’un droit de propriété sur 
le corps, mettent en avant le caractère plus protecteur et plus juste d’un modèle 
« propriétaire »2563 par rapport au « gift model »2564 auquel se rattache d’évidence le partage 
des bénéfices. Surtout, un auteur signale que le concept n’éloigne pas les soupçons de 
réification du corps humain, voire les soupçons de commercialisation, dans la mesure où il 
tend à procurer une contrepartie évaluable à des personnes qui ont consenti à un prélèvement 
                                                 
2561  Voir sur ce projet le site de Genographic Project sur National.Geographic.com. En matière de partage 
des bénéfices, le projet a créé un fonds spécifiquement dédié à des actions d’éducation, de conservation 
culturelle, de préservation linguistique, etc. Le fonds est alimenté par un pourcentage sur le bénéfice des ventes 
des kits de tests. 
2562  Voir l’argumentaire sur le site, http://www.ipcb.org/issues/human_genetics/htmls/factsheet.html: la 
comparaison avec le projet HGDP est clairement établie et la proposition de partage des bénéfices est balayée : 
« The legacy Fund […] proposes to donate money to Indigenous peoples’cultural preservation projects. There is 
no connection between preserving blood and perpetuating indigenous culture. Our blood is sacred, inalienable 
and not for sale. » 
2563  Voir J. C. Bear, « What’s my DNA Worth, anyway? a response to the commercilization of individual’s 
DNA information », Perspectives in Biology and Medecine, vol. 47, number 42 (spring 2004) : p. 274-289. 
L’auteur indique qu’il est en désaccord avec l’idée que le génome humain puisse être un patrimoine commun de 
l’humanité ; selon lui, la valeur ajoutée des échantillons d’ADN est surtout due aux différences par rapport aux 
caractéristiques communes ; surtout il indique que le paiement de l’échantillon d’ADN constitue un juste moyen 
de compensation. : « That individuals should be paid for commercial access to their DNA information is an 
obvious implication of the fact that this information has commercial value. Payment removes a fundamental 
ethical anomaly that will not be resolved otherwise ; in addition to being commonsensical, commercial payment 
for commercial DNA access is fair. » 
2564  Sur la nécessité de revisiter le gift model en matière de recherche sur les éléments du corps qui a 
traditionnellement gouverné les rapports entre chercheur et sujet de recherche pour des raisons juridiques (il ne 
s’agit par réellement d’un don) et pour des raisons d’opportunité, ce modèle n’a d’intérêt que pour la personne 
qui reçoit l’élément ; voir G. T. Laurie, Genetic privacy a challenge to Medico-legal norms, Cambridge 
University Press, 2002 ; p. 312 et s. ; l’auteur rapporte qu’une récente étude du Medical Research Council 
(Public Perceptions of the Collection of Human Biological Samples) indique qu’une majorité de la population 
jeune perçoive un paiement contre un prélèvement d’un élément de leur corps comme une option acceptable. Le 
MRC conclut : « It was more practical and more attractive from a moral and ethical standpoint to adopt the 
position that, if a tissue sample could be property, the original owner was the individual from whom it was 
taken. » (p. 316). Voir l’argumentation de l’auteur pour la défense du property model p. 324 et s. et notamment 
le fait que le gift model est partenaliste : « It may be more devaluing to persons not to recognise their worth in 
monetary terms for the contributions they can make to society from the use of their bodies than it i to protect 
them from potential predators  provided, always, that the value that they represent is not entirely reducible to 
those terms. » L’auteur indique en outre p. 326 que l’idée de détenir une propriété sur les éléments de son corps 
n’est pas du point de vue du droit anglais incompatible avec la théorie du droit de propriété. Les concepts de 
commixtion et confusion (dont l’équivalent existe en droit français) permettent à deux propriétaires de choses de 
les détenir en commun ; le droit du trust est également complètement applicable aux échantillons génétiques. 
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de leurs corps et qui, comme les groupes autochtones, ne reconnaissent pas de droit de 
propriété sur le corps2565. 
Puisque, comme on l’a vu, le partage des bénéfices a dû, faute de la base juridique qu’aurait 
pu constituer la reconnaissance de la qualification de patrimoine commun de l’humanité et 
faute du fondement moral que constitue, en matière végétale, le travail ancestral de sélection 
et de culture des espèces, il doit trouver une refondation sur d’autres bases. Il rejoint alors, à 
notre sens, celles plus générales de l’accès aux biens de santé2566, non-accessibles aux 
populations isolées, aux communautés pauvres qu’il paraît indécent moralement de prélever 
sans compenser cette participation. Le partage des bénéfices peut alors apparaître comme un 
moyen, pour les entrepreneurs de recherche de simplement se doter d’une caution morale2567, 
à l’instar des critiques apportées au consentement « masquarade » ou « slow code ». 
En dépit de ces critiques et de ses difficultés de mise en œuvre, on constate cependant 
actuellement un élargissement du champ d’application du concept de la génétique à tous les 
domaines de recherche médicale. 
 
Extension du champ à partager 
 
Il n’est pas sûr que les promoteurs du benefit-sharing voient d’un bon œil l’extension actuelle 
particulièrement visible dans la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de 
l’homme2568 du concept à l’ensemble des pratiques de recherche sur l’humain. 
                                                 
2565  D. Dickenson, « Consent, commodification and benefit-sharing in genetic research », op. cit. note 
2480, l’auteur souligne très justement que le partage des avantages peut apparaître comme fondé sur l’acception 
de la réification du corps. Or, dit-elle, la réification n’est acceptée ni par les systèmes de droit occidentaux ni par 
les populations autochtones ; il n’y a donc pas de base cohérente à la réclamation d’une compensation et on 
arrive à un cercle vicieux, qui fait retourner au consentement. 
2566  Voir sur ce sujet supra nos développements titre II, chap.II, section 2, §4 « génome et santé en tant que 
bien public : pour un accès aux soins et l’orientation des recherches ». 
2567  D. Dickenson, « Consent, commodification and benefit-sharing in genetic research », op. cit. note 
2480, p. 119 : « If people are not commodities, or should not be treated as commodities, the wrongness of doing 
so is not lessened even if profits flow both to the exploiter and the exploited. Benefit-sharing is then merely 
bribing people to become commodities. Yet while intellectually it may be more attractive to take a strict anti-
commodification line, there is a possibility in that view of what Bernard Williams might call “moral self 
indulgence”. » 
2568  DUDBH, article 15 : article 15 - Partage des bienfaits « 1. Les bienfaits résultant de toute recherche 
scientifique et de ses applications devraient être partagés avec la société dans son ensemble ainsi qu’au sein de la 
communauté internationale, en particulier avec les pays en développement. Aux fins de donner effet à ce 
principe, ces bienfaits peuvent prendre les formes suivantes : (a) assistance spéciale et durable et expression de 
reconnaissance aux personnes et groupes ayant participé à la recherche ; (b) accès à des soins de santé de 
qualité ; (c) fourniture de nouveaux produits et moyens thérapeutiques ou diagnostiques, issus de la recherche ; 
(d) soutien aux services de santé ; (e) accès aux connaissances scientifiques et technologiques ; (f) installations et 
services destinés à renforcer les capacités de recherche ; (g) autres formes de bienfaits compatibles avec les 
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Pourtant, le concept juridique de patrimoine commun de l’humanité appliqué au génome et 
qui fonde le benefit-sharing n’ayant connu aucune consécration normative de nature 
contraignante, sa justification morale reposant sur le déficit social ou sur la disproportion 
entre populations sujets de recherche et entreprise de recherche, il était plausible les mêmes 
constats pouvant être établis dans d’autres domaines de recherche  que la communauté 
internationale s’empare du concept pour l’étendre et l’appliquer bien au-delà de la génétique. 
Ce n’est plus alors la valeur collective de la collection d’échantillons génétiques qui fondera 
le concept, mais la disparité ou le déficit à compenser en terme de justice. On constate donc, 
comme nous l’avons établi pour les procédures de participation communautaire à la 
recherche, une « dégénétisation » d’un droit spécifiquement créé pour s’appliquer à la 
recherche génétique. Une distinction s’impose néanmoins. En ce qui concerne le 
consentement communautaire, c’est la procédure établie en génétique qui vient rejoindre les 
procédures générales en matière de recherche sur l’humain ; en ce qui concerne le partage des 
bénéfices, c’est la procédure génétique qui s’étend à l’ensemble de la recherche2569. L’un et 
l’autre mouvements, l’un d'absorption l’autre d'expansion, traduisent tout de même à notre 
sens la désuétude du traitement exceptionnaliste apporté à la génétique2570. 
Ni le benefit-sharing dans sa version originale ou élargie, ni les procédures de participation 
communautaires, s’ils traduisent bien une émergence du collectif dans le domaine de la 
recherche, ne consacrent à proprement dit de droits collectifs, détenus par les groupes et au 
profit des groupes. Présents en filigrane au sein de la DUGH, ils auraient pu incarner la 
quintessence du droit collectif, mais faute d’être reconnus au sein de textes normatifs 
contraignants, leur mise en application demeure complexe. Finalement, la reconnaissance des 
intérêts collectifs met finalement davantage en œuvre des responsabilités qui pèsent sur les 
entreprises de recherche et dont elles acceptent ou non moralement les termes plutôt que des 
                                                                                                                                                        
principes énoncés dans la présente Déclaration. 2. Les bienfaits ne devraient pas constituer des incitations 
inappropriées à participer à la recherche. » 
2569  Voir l’avis no 78 du CCNE, Inégalité d’accès aux soins et dans la participation à la recherche à 
l’échelle mondiale problèmes éthiques, qui procède à cette extension : p. 10 : « Aucune recherche qui ne 
s’accompagnerait pour la population d’un bénéfice ne devrait être envisagée ; il en est ainsi par exemple des 
études génétiques de populations. Un retour quelconque des bénéfices pour elles doit pouvoir toujours être 
envisagé ne laissant pas au seul Nord les bénéfices liés aux brevets éventuels… » 
 Voir aussi Charte de l’ANRS, document cité note 2511, article 6,13 : « En concertation avec les 
autorités publiques compétentes, les bénéfices tirés d’une recherche en termes d’acquisition de savoirs ou 
d’innovations thérapeutiques doivent servir la communauté. » 
2570  J. A. Bovenberg, Property Rights in Blood, Genes and Data…, op. cit. note 1904, p. 27 ; l’auteur 
évoque davantage la « prolifération » des règles en génétique et le fait qu’elles se chevauchent souvent avec les 
règles existantes en matière de recherche médicale. « While both notions of public involvement in the research 
agenda and benefit-sharing open interesting avenues worth exploring, it is good to realize that these rules 
constitute novelties for research conducted on “ordinary” data and that their adoption will add to the proliferation 
of rules in the area of biobanking. » 
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droits. Cette mise en pratique se combine également avec les droits que nous allons aborder 
dans la seconde section de ce chapitre, des droits non plus édictés pour les groupes par des 
normes internationales ou nationales de force plus ou moins contraignante, mais des droits 
engendrés par l’action militante des groupes au moyen préféremment du contrat et de l’action 
judiciaire ; des droits négociés par les groupes plutôt qu’imposés. 
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Section 2 : Des droits par les groupes 
 
Lorsque le CIB décide, en application des dispositions de la section G de la Déclaration 
universelle sur le génome humain relative à sa mise en œuvre, et plus particulièrement de son 
article 24, « d’organiser toute consultation utile avec les parties concernées telles que les 
groupes vulnérables »2571, il choisit d’inviter trois groupes de patients. L’un tourné vers la 
défense des droits des personnes handicapées2572, les deux autres dédiés à la cause de malades 
atteints de maladies dégénératives2573 et génétiques2574. À cet égard, les patients lui paraissent 
« les personnes plus directement intéressées par les objectifs, les méthodes et les résultats des 
recherches menées en biologie et en génétique »2575, et dans le cadre de la mise en œuvre de la 
Déclaration comme de bons relais pour la diffusion des principes qu’elle édicte. 
Même si, comme énoncé lors de la consultation du CIB, les groupes de patients, pleinement 
en accord avec les principes émis par la Déclaration universelle sur le génome humain, en 
réclament une meilleure effectivité, ils développent depuis une vingtaine d’années, seuls et 
indépendamment des normes qu’on leur adresse, des formes d’actions et de revendications 
originales et efficaces relatives à l’orientation des recherches et l’accès à leurs éventuels 
bienfaits (§1). Le fait que ces actions et revendications aient pris leur source dans le contexte 
de la recherche génétique et qu’elles aient engendré de nouveaux usages contractuels ne suffit 
pas pour établir la conclusion que les constructions juridiques qu’elles engendrent seraient 
spécifiques à la génétique (§2). 
 
                                                 
2571  Article 24 de la DUGH : « Le Comité international de bioéthique de l’Unesco devrait contribuer à la 
diffusion des principes énonces dans la présente et à l’approfondissement des questions que posent leurs 
applications et l’évolution des techniques en cause. Il devrait organiser toute consultation utile avec les parties 
concernées telles que les groupes vulnérables. » 
2572  Inclusion International, fédération d’associations de personnes handicapées mentales et de leurs 
familles. 
2573  Europark, association qui regroupe des personnes atteintes de la maladie de Parkinson. 
2574  L’Association française contre les myopathies (AFM). 
2575  Actes de la 7e session du CIB, vol. 1. Conformément à l’article 24 de la Déclaration universelle sur le 
génome humain et les droits de l’homme, le CIB a décidé d’inscrire une consultation « avec les parties 
concernées » à l’ordre du jour de sa 7e session, en donnant notamment la parole aux personnes les plus 
directement intéressées par les objectifs, les méthodes et les résultats des recherches menées en biologie et en 
génétique, à savoir les patients. 
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§1 : Des groupes de patients « en mouvement » 
 
Nous empruntons le titre de ce paragraphe à Janine Barbot, dont l’ouvrage Les Malades en 
mouvement2576 a contribué à caractériser l’influence des groupes de patients, en l’occurrence 
des malades du sida, sur le système de santé. 
Il est en effet désormais bien établi que les groupes de patients, depuis au moins une vingtaine 
d’années, ont émergé au sein du social, grâce à un double mouvement qui a tendu, d’une part, 
à faire passer le patient d’une position passive de bénéficiaire de soin à une position active 
d’acteur des choix de santé (loin de la vision paternaliste jadis dominante dans la relation de 
soin)2577 et, d’autre part, à rendre visibles les intérêts propres des patients au sein de la société 
en son entier. La loi du 4 mars 20022578 en France a consacré partie de ces évolutions en 
accordant au patient des droits consacrant son autonomie et institutionnalisant sa 
représentation au sein du système de santé via les groupes qui le fédèrent2579. Acteur et 
militant, le groupe de patients ne se donne plus pour but de relayer ou d’aider le corps 
médical, seul à détenir connaissances et à prendre les décisions2580. Il va désormais catalyser 
et mettre en œuvre l’expérience des malades pour s’ériger en « partenaire » du corps médical 
et de la recherche2581. L’expertise du « profane » accède alors au même rang que l’expertise 
                                                 
2576  J. Barbot, Les Malades en mouvement, la Médecine et la science à l’épreuve du sida, Balland, 2002. 
L’auteur procède à une analyse sociologique, fondée sur des enquêtes empiriques, de l’influence des associations 
de lutte contre le sida dans le développement des médicaments en France ; les malades se sont immiscés dans le 
système de soin et de recherche puis se sont rendus incontournables en matière de recherche comme de prise en 
charge. 
2577  Sur ces évolutions en France qui ont abouti à l’organisation des états généraux de la Santé puis au vote 
de la loi du 4 mars 2002 sur le droit des malades, voir notamment, P. Jourdain, A. Laude, J. Penneau, S. Porchy-
Simon, Le Nouveau Droit des malades, lexis Nexis, 2002, et F. Ponchon, Le Point sur la loi du 4 mars 2002, la 
mise en pratique, Berger-Levrault, 2003. 
2578  Loi no 2002-303 du 4 mars 2002 sur les droits du malade et la qualité du système de santé. 
2579  Voir pour une rétrospective juridique, A. Laude, Le Patient, nouvel acteur de santé ? Recueil Dalloz 
2007, p. 1151 et s. La loi du 4 mars 2002 en France a permis à la fois de consacrer ses droits à l’information 
(notamment via l’accès au dossier médical) et à la prise de décision pour sa santé, mais aussi à l’exercice 
collectif de sa représentation (représentation des usagers dans des instances et les conseils d’administrations, 
représentation de l’intérêt collectif de l’usager en exerçant l’action civile, etc.). 
2580  Pour J. Barbot, op. cit. note 2576, les associations de patients sont passées d’un modèle « de 
délégation » aux spécialistes des questions médicales en terme d’objectifs et de modalités des recherche et des 
soins à un modèle « activiste » dans lequel les organisations de patients négocient les traitement et s’immiscent 
dans la recherche.  
2581  Voir pour un autre type de modélisation de l’action des associations de patients, M. Callon, V. 
Rabeharisoa, « Les associations de malades et la recherche, II- Les formes d’engagement des associations de 
malades dans la recherche en France », Médecine/Sciences, no 16, 2000, p. 1225-1231 ; les auteurs étudient le 
modèle de « l’association auxiliaire » (le patient et son organisation prolonge ou relaye la décision des médecins, 
qui, « du fait de ses compétences professionnelles, décide de la prise en charge pertinente qu’il faut appliquer au 
patient. ») ; à l’intérieur du modèle de l’association auxiliaire, on distingue toutefois un modèle d’association qui 
au lieu de pratiquer la délégation pure et simple « se donne les moyens d’acquérir les connaissances nécessaires 
pour discuter » avec le médecin. Le modèle alternatif à celui de l’association auxiliaire est celui de 
« l’association partenaire » qui valorise et met en œuvre l’expérience du malade en tant que telle : « l’expérience 
 - 670 - 
  
du professionnel et du savant2582 et permet de nouveaux modes de collaboration aboutissant à 
une immixtion institutionnalisée avec le monde de la recherche ou celui du développement 
des médicaments. Tant l’exemple français de l’Association française contre les myopathies 
que Michel Callon et Vololona Rabeharisoa ont étudié dans leur ouvrage le pouvoir des 
malades2583, que l’exemple du collectif TRT-5 étudié dans le livre de Janine Barbot2584 
illustrent l’institutionnalisation de l’action des associations partenaires, devenues 
d’incontournables rouages du système de recherche fondamentale (pour l’AFM)2585 et de la 
conduite d’essais cliniques (pour le TRT-5)2586. 
Il est alors patent que ce type de groupe de patients, même s’il émet toujours des 
revendications, ne se contente plus d'espérer qu’on confère des droits aux personnes qu’il 
fédère, particulièrement en ce qui concerne l’information sur la maladie, l’orientation des 
recherches et l’accès aux bienfaits qu’elles procurent2587. Il agit pour la conquête de ces droits, 
                                                                                                                                                        
du malade est ce qui le rend à la fois incontournable il sait ce que veut dire vivre avec la maladie  et différent 
ses besoins, dictés par l’intimité qu’il a avec la maladie, peuvent être autres que ceux supposés par le 
médecin. » 
2582  Pour une explication approfondie de la valeur de l’expertise profane par rapport à celle de l’expertise 
« savante », voir M. Callon, P. Lascoumes, Y. Barthes, Agir dans un monde incertain, essai sur la démocratie 
technique, Éditions du Seuil, coll. « La Couleur des idées », 2001, chapitre intitulé « À spécialiste, spécialiste et 
demi ». 
2583  M. Callon et V. Rabeharisoa, Le Pouvoir des malades, l’Association française contre les myopathies et 
la recherche, Les presses de l’École des mines, 1999. 
2584  J. Barbot, Les Malades en mouvement op. cit. note 2576, p. 166 et s. Le groupe TRT-5 constitué sous la 
forme d’un collectif d’associations de lutte contre le sida s’est progressivement immiscé dans la procédure de 
financement par l’ANRS des essais thérapeutiques, tout d’abord en tant que consultant sur l’acceptabilité par le 
patient des protocoles cliniques (i. e. leur tolérance au quotidien assurant que le patient n’abandonnera pas la 
prise de molécule au cours de l’essai), puis du point de vue du « recrutement » du patient. Depuis 1993, des 
réunions ont lieu avec le groupe avant le passage devant le Comité de protection des personnes, mais TRT-5 
tente aussi ce type d’action auprès des firmes pharmaceutiques. 
2585  Sur le caractère incontournable de l’AFM dans le financement de la recherche en France, voir 
C .Prieur, « Téléthon où vont les dons ? »  Le Monde, 9 décembre 2006.  
2586  Pour une nuance cependant et une prise de distance avec le modèle de l’association partenaire et de 
l’expertise profane, voir S. Delgalarrondo, Sida : la course aux molécules, Éditions de l’École des hautes études 
en sciences sociales, 2004, p. 341 et s. : « Il nous semble indispensable de dépasser cette vision parfois trop 
idéale d’une mobilisation associative réformatrice et génératrice d'une nouvelle démocratie sanitaire pour 
pouvoir véritablement saisir les bénéfices mais aussi les risques de cette intervention profane. » Pour l’auteur, 
qui a également étudié l’action du TRT-5, les associations qui voulurent se transformer en « véritable force de 
proposition se heurtèrent systématiquement à des phénomènes d’ostracisme. Les associations étaient écoutées, 
leur présence au sein de structures scientifiques consentie, mais cette ouverture apparente de l’arène scientifique 
n’impliquait en aucun cas une accession au statut de pair ». 
2587  Les groupes de patients « partenaires » peuvent être très critiques envers l’État, mais il semble qu’ils en 
attendent peu en terme de mise en œuvre de politique de recherches, voire d’information. Voir l’exemple cité par 
Callon et al., Agir dans un monde incertain, op. cit., note 1865, p. 122 : « Vers le milieu des années 1980, les 
différentes associations qui se préoccupent du traitement du Sisa commencent à développer des actions visant à 
suppléer à ce qu’elles considèrent comme les défaillances des institutions officielles : “ne compter que sur les 
institutions officielles pour notre information est une forme de suicide collectif” ». Voir aussi J. Barbot, op. cit. 
note 2576 p. 99, et le paragraphe intitulé « Archaïsme de l’État, dynamique du marché », qui fait part des sévères 
critiques de l’Association Action Traitements envers l’archaïsme et la mauvaise gestion de l’État autant en terme 
d’information des patients sur les essais thérapeutiques mis en place que dans le cadre de la prise en charge des 
soins ainsi que dans la mise en place de la politique de recherche par les agences nationales. À ce titre, la 
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utilise tous les moyens à sa disposition pour les promouvoir et les défendre, participe et 
oriente la recherche en vue de la satisfaction de ses objectifs dans la poursuite de ses intérêts. 
Il faut se souvenir, à ce dernier égard, que le groupe de patients partenaire, s’il peut apparaître 
comme promouvant l’intérêt général par ses actions, n’est fondamentalement pas chargé de 
cette poursuite mais de celle consignée dans son objet social. À cet égard, pour l’AFM, 
groupe de patients étudié par M. Callon et V. Rabeharisoa, comme pour d’autres, la « science 
n’est qu’un détour » ; le financement de la recherche n’est qu’un moyen ; l’action du groupe 
restant fixée sur l’objectif de la guérison du malade2588. 
 
Les associations consultées par le CIB de l’Unesco lors de sa 7e session s’inscrivent 
évidemment dans ce mouvement lorsqu’elles donnent leur opinion sur la DUGH et sa mise en 
œuvre. Elles se félicitent globalement de l’adoption du texte mais, fidèles à leur vocation 
fondamentalement revendicatrice, expriment éventuellement ses faiblesses ou défauts 
d’application et désignent les terres qu’il reste, selon elles, à conquérir. 
Il est tout d’abord intéressant de s’attacher à la position d’Inclusion International, fédération 
d’associations s’occupant de personnes déficientes mentales2589. Ladite fédération, de droit 
canadien, a tenu à replacer son commentaire de la DUGH dans une démarche plus globale 
relative à la défense des droits de l’homme et à la promotion de la « biodiversité génétique 
humaine » comprise comme l’acceptation du handicap d’origine génétique2590. Il faut noter 
qu’elle exprime ici à nouveau ce qu’elle avait expressément formulé au CIB, quelques années 
auparavant, lorsqu’elle avait produit des commentaires sur des versions précédentes de la 
DUGH2591. L’oratrice déplore à cet égard que malgré l’adoption de la Déclaration, les 
                                                                                                                                                        
compétition entre laboratoires privés apparaît à l’Association comme la meilleure méthode pour accéder aux 
traitements. 
2588  M. Callon et V. Rabeharisoa, Le Pouvoir des malades, op. cit. note 2583, p. 33 : « La politique de 
recherche de l’association s’inscrit dans ce que l’on pourrait appeler une logique de retour au malade. […] La 
recherche n’est qu’un détour, plus ou moins long car tout dépend évidemment des difficultés rencontrées. Elle 
n’est pas un objectif en soi. La force de rappel doit agir en permanence : on part du malade, on s’en éloigne, on 
le perd parfois des yeux, notamment lorsqu’on se penche sur les expériences de laboratoire, mais on sait qu’un 
jour ou l’autre, il faudra retourner au malade car le malade, s’il est le point de départ, est également le point 
d’arrivée. » L’AFM, du reste, maintient cette doctrine puisqu’elle assure désormais le financement d’une 
trentaine d’essais thérapeutiques ; voir le site de l’AFM à ce sujet http://www.afm-
france.org/ewb_p.s/l/larecherche_essaistherapeutiques_soutenusparafm_comment.php. 
2589  Inclusion International était représentée lors de la 7e session du CIB, par Mme Diane Richter, la 
fédération se présente comme une organisation de défense des droits de l’homme, réunissant 20 000 associations 
locales dans plus de 100 pays. L’oratrice a tenu à préciser qu'Inclusion International ne se considérait pas comme 
une association de malades dans la mesure où le handicap ne pouvait être défini comme une maladie. 
2590  Intervention de Mme D. Richter pour Inclusion International, 7e session du CIB, actes vol. 2, voir p. 46 : 
« Most fundamental is the question as to whether disability represents an element of diversity of humankind or a 
negative characteristic to be eliminated from humanity. » 
2591  Voir Inclusion International (International League of Societies for Persons with a Mental Handiap) The 
Ethical Imperative of Human Rights and Human Diversity, Response to the Revised Preliminary Draft 
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discriminations génétiques aient lieu, notamment dans le domaine des assurances. Elle met en 
garde contre le dépistage génétique prénatal qui à terme peut conduire à une perception 
négative du handicap2592. Enfin, elle invite l’Unesco à ce que soient davantage impliqués au 
sein du débat bioéthique les groupes vulnérables dans lesquels elle inclut notamment les 
personnes handicapées, mais aussi les populations autochtones2593. 
L’association Europark2594 insiste quant à elle sur l’accès à l’information et aux bénéfices des 
résultats des recherches pour tous les patients atteints de la maladie de Parkinson à travers le 
monde ; elle met également l’accent sur la nécessaire participation des associations de patients 
à l’élaboration des normes en bioéthique2595. 
On a précédemment décrit l’action pionnière de l’AFM en matière de recherche génétique et 
le dépôt officiel de transcrits des opérations de décryptage du laboratoire Généthon financé 
par l’Association, auprès de l’Unesco, dès avant la constitution du CIB2596. L’AFM, lors de la 
consultation organisée par le CIB pour sa 7e session2597, a tenu a rappeler ces faits et son plein 
accord avec nombre de principes de la DUGH, notamment celui du partage des 
connaissances2598. Elle a insisté également sur la conformité de ses actions avec les principes 
issus de la Déclaration, notamment en matière d’évaluation des protocoles de thérapie 
génique2599 et sa volonté que soient davantage mis en pratique certains des principes énoncés 
                                                                                                                                                        
(Decembre 1996) of a Universal Declaration on the Human Genome and Human Rights Issued by the 
International Bioethics Committee of Unesco. April 1997, source personnelle. Ce document apporte un 
commentaire général, puis article par article, au projet rédigé par le CIB, la philosophie générale étant que la 
protection des droits de l’homme doit passer avant celle du génome humain. La fédération prend parti pour la 
reconnaissance de la biodiversité humaine et la protection des personnes handicapées eu égard à la recherche 
génétique. 
2592  Inclusion International, intervention précitée, note 2589, p. 49 : « We must not put economic or social 
pressure on mothers to have their unborn children tested to see if they have a disability. » 
2593  Ibid. p. 47. 
2594  Intervention de Mme A.-M. Del Arco, pour European Parkinsonians (Europark), in Actes de la 
7e session du CIB, p. 41 et s. 
2595  Ibid., p. 42 : « Conformément à l’article 24 de la Déclaration universelle sur le génome humain qui 
affirme que le CIB “devrait organiser toute consultation utile avec les parties concernées telles que les groupes 
vulnérables”, nous revendiquons le droit des malades de participer activement aux questions sanitaires. » 
2596  Voir nos développements supra titre I, chap. I, section 2,§1 « la déclaration auprès de l’Unesco du 28 
octobre 1992 » Le 28 oct. 1992, le Dr C. Auffray, directeur de recherche au CNRS, alors directeur scientifique 
du laboratoire Généthon, remet solennellement à l’Unesco le transcrit de plus de 2 000 séquences d’ADN 
humain. Ce dépôt est effectué dans le contexte de la controverse sur le dépôt des premières demandes de brevets 
sur les séquences brutes (savoir sans indication de la fonction) du génome. 
2597  Intervention de A.-L. Morin, Actes de la 7e session du CIB, vol. 2, p. 33-40. 
2598  Ibid. p. 34 : « Trois principes énoncés dans la Déclaration universelle sur le gé ғnome humain et les 
droits de l’homme nous semblent inscrits au cœur même des stratégies et par voie de conséquence, des actions de 
l’AFM. 1) En premier lieu, le principe du libre accès et du libre échange de la connaissance sur le génome 
humain. Inscrit aux articles 12a) (2), 18(3) et 19a) (IV)(4) de la Déclaration, ce principe, qui veut que la 
connaissance sur le génome humain, patrimoine de l’humanité, ne puisse faire l’objet d’appropriation ni de 
confiscation, a constitué et constitue un axe de la stratégie de l’AFM. » 
2599  Ibid. p. 36 : « À cet égard, l’AFM, cofinanceur du premier essai de thérapie génique couronné de 
succès en France sur des enfants atteints d’un déficit immunitaire sévère rare (DICS-X) (11), est en plein accord 
avec les principes d’évaluation rigoureuse, spécifiquement en matière de thérapie génique. L’AFM veille 
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de lutte contre la discrimination dont elle a clairement laissé entendre qu’elle les relayait2600. 
Bien plus, l’AFM a indiqué l’usage juridique supplétif qu’elle faisait de la DUGH lors de ses 
actions de recherche diligentées à l’étranger et en l’absence de texte de force obligatoire sur le 
territoire des populations auprès desquelles était diligentée une recherche2601. 
Un enseignement peut être tiré de l’organisation de cette consultation, relatif à la participation 
des groupes de patients au travail du CIB et à leur qualité de bénéficiaire ou destinataire des 
normes de bioéthique élaborées par l’Unesco. Tout d’abord, on notera que seule une sur trois 
des associations consultées était véritablement directement concernée par la génétique 
(l’AFM qui combat les myopathies, majoritairement d’origine génétique), à la différence des 
deux autres organisations qui combattent et soutiennent les personnes atteintes de maladies 
dont les facteurs sont loin d’être tous génétiques. On peut dès lors se demander si les 
organisations n’étaient pas consultées pour faire part de leur point de vue d’organismes 
agissant dans le champ de la recherche ou de l’aide aux patients, d’organismes puissants et 
agissant plutôt que de groupes vulnérables. 
Cette impression est confirmée à la lecture des leçons immédiates que tira le CIB de cette 
première consultation des parties concernées2602. Si le CIB retient quelques-unes des 
remarques des associations, notamment sur le diagnostic génétique, les discriminations à 
raison du patrimoine génétique dans le domaine de l’assurance et le partage des bénéfices 
comme pouvant faire l’objet de ses réflexions futures à inscrire dans son programme de 
travail2603, il ne relève pas les demandes de participation des associations mais les invite d’une 
                                                                                                                                                        
également au respect de ce principe d’évaluation rigoureuse dans le cadre d’un autre essai de thérapie génique 
qu’elle finance, sur des patients atteints de myopathie de Duchenne. » 
2600  Ibid. p. 40 : « L’AFM, concernée au premier chef par l’application des principes de la Déclaration, en 
tant qu’association de patients, ayant intégré au cœur de ses stratégies et actions les principes de ce texte, 
aspirant à ce que certains de ces principes trouvent une meilleure effectivité et utilisant la Déclaration comme 
guide, se révèle, ainsi qu’elle en a naguère fait la démonstration en remettant les premières cartes du génome à 
l’Unesco, en plein accord avec l’action de cette Organisation, qu’elle est toujours prête à relayer relativement à 
des principes qu’elle partage. » 
2601  Ibid. p. 39 : « Ainsi, en ce qui concerne le principe du partage des bénéfices des avancées de la 
recherche dans le cadre des coopérations internationales, tel qu’il est exprimé par l’article 19 de la Déclaration, 
deux exemples peuvent être donnés d’actions de l’AFM inspirés directement de ce principe. En matière de 
collecte d’ADN, l’AFM, qui a organisé des collectes en dehors du territoire français, s’est assurée du retour des 
bénéfices aux populations concernées en assurant des formations aux praticiens de ces pays (dispensées sur place 
ou en France) aux diagnostics des maladies génétiques et à la prise en charge des malades, et en assurant une 
aide aux diagnostics (envoi en France des échantillons, création de banques d’ADN sur place, envoi gracieux 
d’anticorps, etc.). Enfin, la Déclaration est expressément citée dans le préambule d’une convention non encore 
signée à ce jour, pour la création d’une banque d’ADN, avec le financement de l’AFM, destinée à collecter 
l’ADN de la population concernée, habitant dans une zone géographique où n’existe pas, notamment, de 
réglementation relative à la recherche biomédicale sur l’être humain. » 
2602  Voir rapport de la 7e session du Comité international de bioéthique de l’unesco (CIB) par Y. Tano 
Bouah, Actes de la 7e session du CIB, vol. 1, chap. I, p. 15 et s. 
2603  Ibid. p. 18, le rapport retrace le débat au sein du CIB sur la consultation des associations de patients : 
« L’échange avec les représentants des associations de patients a permis aux membres du CIB de revenir sur la 
 - 674 - 
  
part à essaimer leurs actions, et d’autre part à rester en contact avec le CIB pour des échanges 
de vue2604. 
Les groupes de patients furent consultés lors de l’élaboration de la DIDG ; pourtant ces 
groupes que le CIB qualifie de « directement intéressés » ne sont destinataires des droits de la 
DUGH que dans la mesure où ils peuvent répondre à la qualification de groupe vulnérable 
et/ou de communautés. Or, il est difficile de considérer les associations engagées dans la 
recherche, telles que nous venons de les décrire, comme des « groupes vulnérables »2605. On 
s’approche davantage de la réalité en les qualifiant de groupes puissants dont les actions ont 
pu, comme nous allons le voir, promouvoir dans le domaine de la génétique des formes 
juridiques nouvelles. 
 
§2 : Non-spécificité génétique des actions des groupes de patient 
 
Les travaux de F. Bellivier et C. Noiville2606, fondés sur l’hypothèse que, dans le domaine du 
vivant, le contrat est susceptible de prendre le relais de la loi, d’en constituer un complément 
voire un substitut, ont mis en valeur le rôle joué par les associations de patients dans la mise 
en place d’innovations juridiques en matière contractuelle, dans le domaine de la génétique en 
particulier et du vivant en général. Ces innovations cependant s’inscrivent dans des modes 
généraux de financement ou de participation à la recherche des groupes et ne nous 
apparaissent que très partiellement spécifiques à la génétique. Il existe bien une spécificité 
historique génétique à ces modes d’actions, mais ils sont et seront largement exportés à 
l’ensemble des actions des groupes de patients guidés par leur seul intérêt, tandis que d’autres 
modèles apparus avec un mouvement d’institutionnalisation des associations émergent et 
pourront rapprocher les groupes de la poursuite de l’intérêt général. 
 
                                                                                                                                                        
question de savoir quel rôle le CIB devrait jouer et de quelle manière les témoignages et les débats lors de telles 
séғances pouvaient être mises à profit. Il a été proposé que le CIB reprenne les questions concernant les patients 
et, de façon plus générale, les groupes vulnérables, dans l’établissement de son programme de travail futur, en 
identifiant par exemple, à l’issue de ces débats, les questions qui mériteraient un approfondissement. Parmi 
celles-ci, ont été cités l’utilisation de tests génétiques par les assurances, le diagnostic prénatal et le choix libre et 
informé des individus, le partage des bénéfices et la manière de communiquer et d’informer. » 
2604  Ibid. p. 18 : « En conclusion, le président du CIB a invité les associations représentées, mais aussi les 
représentants d’autres groupes vulnérables à poursuivre les échanges de vues et d’information avec le CIB, afin 
que celui-ci ait la possibilité de mener sa réflexion au plus près de la réalité. » 
2605  À cet égard, caractérisent peut-être bien davantage les groupes vulnérables, les populations 
autochtones. 
2606  F. Bellivier et C. Noiville, Contrats et vivant..., op. cit., note 1481. Voir aussi F. Bellivier et C. 
Noiville, Contribution des associations de patients à l’organisation, au fonctionnement et à la réglementation 
des collections d’échantillons biologiques, CNRS (SHS-SDV)–INSERM-MiRe-DRESS, Programme Sciences 
biomédicales, santé et société, 2006. 
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Une spécificité historique 
 
Il existe bien une spécificité historique relative à l’action des groupes qui sont atteints de 
maladies génétiques, soit qu’elle ait été constatée à l’occasion d’affaires judiciaires 
diligentées par des associations de patients ou des institutions qui en défendent les intérêts, 
soit qu’elle émane de politiques contractuelles relatives à la conduite ou à la valorisation de la 
recherche. Le point commun à ces affaires ou ces politiques est l’utilisation de collections 
d’échantillons biologiques prélevés sur les patients et  ce qui n’est pas le moins important 
ici  grâce à leur travail . 
Canavan disease et Myriad Genetics : le constat de l’injustice via le monopole sur le gène 
Dans ces deux affaires et par le jeu des règles de propriété intellectuelle, des patients se sont 
vus empêchés de bénéficier des bienfaits d’une recherche à laquelle ils avaient eux-mêmes ou 
des personnes atteintes de la même maladie, participé. 
Dans l’affaire Myriad Genetics, ainsi que nous l’avons préalablement rapporté2607, des 
institutions publiques de santé en Europe ont diligenté des procédures d’opposition à l’Office 
européen des brevets à l’extension européenne de brevets américains détenus par la firme 
Myriad Genetics sur des inventions prenant appui sur des séquences des gènes BRCA 1 et 
BRAC 2, prédisposant au cancer du sein et de l’ovaire. Les brevets ont été partiellement 
révoqués2608 sur des fondements relatifs au droit de la propriété industrielle, mais les 
arguments éthiques retenus et médiatisés par les opposants mettaient en valeur la démarche 
moralement répréhensible de la firme qui, n’accordant aucune licence d’exploitation, 
enjoignait les généticiens qui pratiquaient des tests pour détecter les mutations desdits gènes à 
envoyer les échantillons aux États-Unis au sein de la biobanque de la firme pour que le test y 
soit pratiqué moyennant un coût deux fois plus élevé qu’en Europe pour un moins bon taux de 
détection2609. Le monopole sur le gène apparaissait ici comme le symbole même d’une 
injustice faite aux patients. 
                                                 
2607 Voir supra nos développements titre II, chap.II, section 2, §2 : « un objet surprotégé ? ». 
2608  Voir M. Cassier et D. Stoppa-Lyonnet, « L’opposition contre les brevets de Myriad Genetics et leur 
révocation totale ou partielle en Europe », op. cit. note 1607. Voir communiqué de presse commun Assistance 
publique des hôpitaux de Paris (AP-HP), Institut Curie et Institut Gustave Roussy, en date du 1er octobre 2007 
« Prédispositions aux cancers du sein et de l’ovaire Nouvelle victoire européenne dans l’opposition aux brevets 
américains : la chambre de recours de l’Office Européen des Brevets rejette l’appel de Myriad Genetics », 
disponible sur le site de l’Insitut Curie : http://www.curie.fr/upload/presse/revocation-BRCA1-brevet-cancer.pdf 
(page consultée le 24 avril 2007). 
2609  Voir le rapport de l’OCDE, Inventions génétiques, droits de propriété intellectuelle, pratiques d’octroi 
de licences, op. cit., note 1579, p. 19, parlant de la politique de licensing de Myriad Genetics : « Cette entreprise 
exige en effet que tous les tests pratiqués dans le monde soient analysés dans ses propres laboratoires, et ce au 
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L’affaire Greenberg et al. versus Miami Children’s Hospital Research Institute (MCH) et al. 
est une autre illustration de l’utilisation injuste d’un brevet détenu sur une application de 
séquence d’un gène. Le gène en cause provoque une maladie dégénérative infantile grave et 
incurable, nommée « maladie de Canavan ». Grâce à l’action de l’organisation qui fédérait les 
parents des jeunes patients et à la mobilisation des familles, l’élaboration d’un registre des 
patients puis la constitution de collections de sang et de tissus avaient pu être diligentés ; une 
subvention avait par surcroît été versée à un chercheur du MCH. Une fois le gène découvert 
par un chercheur de l’Hôpital de Miami et un brevet secrètement demandé et publiquement 
accordé, les tests diagnostics prénataux2610, jusque-là proposés gratuitement, furent facturés 
aux mêmes familles qui avaient contribué aux recherches. En outre, l’Hôpital limita 
strictement l’accord de licences à quelques laboratoires. Deux parents de patients et deux 
organisations attaquèrent l’hôpital sur différents motifs juridiques2611. Il faut prêter attention à 
l’argumentation éthique développée à l’occasion du procès : The gene which have been found 
through the support of the Greenbergs and the other Canavan families, the gene which came 
from the tissue of their dead children, the gene which the Greenbergs and others plaintiffs 
had worked to find in order to save other families form their heartache, had now been 
patented by Dr Matalon and MCH. The defendants now forbid the free testing without 
payment to MCH for a license […]2612. On retiendra par surcroît que le juge américain, 
rejetant la plupart des motifs invoqués, a notamment retenu l’enrichissement injuste pour faire 
droit à la demande de l’association2613. 
                                                                                                                                                        
prix unitaire de 2 500 USD dans de nombreux cas. Elle a envoyé à une grande partie des laboratoires qui 
proposaient le test une lettre leur demandant de ne plus le pratiquer. Les réactions, à travers le monde, ne se sont 
pas fait attendre. En France, l'Institut Curie, l'Assistance publique et l'Institut Gustave-Roussy ont fait opposition 
devant l'Office européen des brevets. La Société belge de génétique humaine et la Société danoise de génétique 
médicale ont elles aussi fait opposition, séparément. » 
2610  Les tests sont aussi pratiqués avant le mariage par les futurs époux, à l’instar des tests dans la maladie 
de Tay-Sachs dans les communautés juives ashkénazes dans lesquelles survient la majorité des cas de maladie de 
Canavan. 
2611  Southern District Court of Florida, no 02-22244-CIV- Moreno, 20 mai 2003, D. Greenberg et al., v. 
Miami Children’s Hospital Research Institute. Pour une analyse des différents motifs juridiques et ceux retenus 
par le juge, voir F. Bellivier et C. Noiville, Contrats et vivant..., op. cit. note 1481, p. 248 et s. Les prétentions 
invoquées étaient les suivantes : absence de consentement préalable, rupture de loyauté du médecin et réticence 
dolosive, enrichissement sans cause, revendication et appropriation illicite de secrets d’affaires. 
2612  R. Staudt, Canavan Disease Lawsuit, Background Information on Greenberg v. Miami Children’s 
Hospital et al., à la p. http://www.kentlaw.edu/classes/rstaudt/plustechlaw2003/canavan.htm 
2613  Voir F. Bellivier et C. Noiville, op. cit., note 1481, p. 249 : « (le juge conclut) en donnant leur sang, 
leurs tissus, de l’argent, c’est bien un bénéfice que les demandeurs ont conféré au médecin ; loin de se cantonner 
dans une relation passive avec ce dernier, ils ont en outre collaboré à la recherche en investissant du temps et des 
ressources ; ce bénéfice a bel et bien été utilisé par le médecin dans un but non expressément autorisé, en 
l’occurrence l’utilisation commerciale ; cette dernière constitue dès lors un préjudice pour les donneurs ». Dans 
le même temps, les auteurs soulignent que le juge indique que si les donneurs avaient prévu par contrat les 
modalités de leur collaboration avec l’hôpital, ces derniers auraient pu voir valablement reconnaître d’autres 
motifs invoqués (telle l’absence de consentement), dans la mesure où si les donneurs avaient connu les buts 
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Ces deux exemples emblématiques, bien souvent commentés et relatifs à la brevetabilité des 
applications des séquences de gènes, furent tous deux exploités par les opposants à la 
brevetabilité du vivant et particulièrement à celle des applications de séquence de gène 
humain, comme une illustration des effets néfastes et injustes du monopole conféré par le 
brevet portant par surcroît sur la possibilité même de diagnostic d’une maladie ou d’une 
susceptibilité. Il est vrai que ces deux affaires illustrent le fait que le brevet ne remplit plus le 
rôle social, qui est normalement consubstantiel à sa délivrance en raison du « contrat 
social »2614 qui l’institue. 
Mais ces deux affaires mettent également en lumière le défaut de règles, soit contractuelles 
soit issues de la loi, relatives au retour des bienfaits des recherches et au contrôle de leurs 
applications auprès des patients constitués en groupe restreint ou en groupe plus large. 
D’autres organisations de patients surent pour leur part combler ce manque via l’imagination 
contractuelle. 
 
De Généthon à PXE : du contrôle d’utilisation à la co-invention 
L’AFM, dans le cadre de l’action précédemment décrite en faveur de la recherche génétique 
fondamentale et du décryptage du génome qu’elle a menée depuis la début des années 
19902615, a peu à peu constitué et enrichi par des appels à la collecte une importante banque 
d’ADN et de cellules, désormais abritée par le laboratoire Généthon, financé par l’AFM2616. 
Le catalogue des collections est mise en ligne et des règles régissant l’accueil ; la conservation 
et l’accès aux collections s’appliquent contractuellement. 
                                                                                                                                                        
commerciaux, ils auraient imposé des conditions de consentement plus précises. Voir aussi, J.-M. Bruguière, 
« Appropriation du vivant. Vrai procès (fondamental) sur le corps, le corporel ou l’incorporel. Toujours une 
question d’équilibre et encore les Eginètes… », Propriétés intellectuelles, no 12, juil. 2004, Chroniques, p. 838-
840 ; selon l’auteur la reconnaissance par le juge de l’Unjust Enrichment traduit les limites du modèles de la 
propriété en ce qu’elle ne peut entraver la propriété intellectuelle de l’hôpital, laquelle cependant est 
irrespectueuse des droits des malades. « La Cour de Floride sanctionnerait ici en définitive une propriété 
irresponsable. » Sur le dénouement de l’affaire, voir sur le site de Canavan Foundation le communiqué de presse 
relatant l’accord trouvé entre les parties http://www.canavanfoudation.org/news2/09-03_miami.php, prévoyant 
l’abandon des poursuites moyennant un licence gratuite d’utilisation pour la recherche thérapeutique, dans la 
maladie de Canavan y compris par thérapie génique, l’utilisation du test génétique en recherche et sur les souris 
utilisées dans la recherche sur la maladie. 
2614  Voir J. Schmidt-Szalewski, J.-L. Pierre, Droit de la propriété industrielle, Litec, 2003, 3e édition, p. 5. 
Les prémisses du droit des brevets peuvent être établis à un titre délivré à Venise en 1421, mais c’est surtout à la 
fin du XVIIIe siècle qu’il fut véritablement établi et accompagné de réflexions philosophiques « influencées par la 
pensée rousseauiste ; le brevet d’invention est fondé sur un droit naturel de l’inventeur et sur le contrat social ». 
2615  Voir supra nos développements titre I, chap.section 2,§1,B)  
2616  Voir dossier du Monde.fr, Banques d’ADN, qui contrôle quoi ?op.cit. note 117; Généthon saisit en son 
temps le CCNE de la conformité éthique des procédures qu’il avait mis en place et notamment de sa charte et de 
son projet de publication en ligne du catalogue de ces collections. Voir son rapport adossé à l’avis no 77, 
Problèmes éthiques posés par les collections de matériel biologique et les données d’information associées : 
« biobanques », « biothèques », p. 16.  
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À ce titre, la banque a rédigé une charte2617, dont les termes sont rendus contractuels par les 
différentes conventions régissant les opérations de collecte, de mise en banque et conservation 
et enfin d’utilisation des collections2618. Les contrats types2619 ne prévoient pas de retour en 
terme de propriété industrielle à servir à Généthon en cas de valorisation2620 ; seules des 
citations en remerciement sont à fournir par les utilisateurs2621. En revanche, des modalités de 
contrôle de la pertinence scientifique des projets et des délais de l’utilisation sont prévues par 
la charte et lesdits contrats ; un droit d’exclusivité est stipulé au profit soit du déposant s’il 
diligente lui-même la recherche, soit au profit de l’équipe qui se voit mettre à disposition une 
collection à l’effet que cette dernière ne reste pas « en dormance »2622 (un délai plus long est 
prévu dans le cadre d’une collection portant sur une maladie rare)2623. Les échantillons, par 
ailleurs, ne peuvent être transférés ou cédés par l’équipe à laquelle elle est mise à disposition 
au profit de tiers. On le voit, il s’agit ici pour l’association de patients de mettre en place des 
incitations à la recherche en optimisant l’accès aux collections de recherches pertinentes et en 
enrichissant ces collections. Le contrôle par l’Association des applications des inventions 
éventuellement engendrées par cet accès n’est pas au premier plan des procédures qu’elle a 
mises en place. Les retours en propriété industrielle sont en revanche un enjeu majeur pour le 
                                                 
2617  Voir Charte de la Banque d’ADN et de cellules de Généthon, disponible sur le site de Généthon. 
http://www.genethon.com/fileadmin/user_upload/Redacteur/Pdf/05_Banque_ADN/charte_adn.pdf (page 
consultée le 25 avril 2008). 
2618  Généthon distingue entre le « contributeur » à la banque, savoir la personne physique ou morale, qui à 
l’initiative du prélèvement ou de la collecte dépose des matériels biologiques à la banque et « l’utilisateur » qui 
se sert des échantillons dans le cadre d’un programme de recherche. Les deux qualités peuvent d’ailleurs êtres 
cumulées. 
2619  Contrat de contribution ; contrat d’accès aux échantillons biologiques. 
2620  Certains contrats relatifs à des collections déposées pour une pathologie donnée imposent cependant la 
communication des résultats de la recherche au profit de Généthon ; il s’agit là moins de valorisation au sens où 
on l’entend en propriété industrielle que d’enrichissement de la collection sur le plan scientifique : voir les 
termes d’un contrat type d’accès aux échantillons biologiques (source personnelle ; 2003) : « L’utilisateur 
s’engage à […] fournir à Généthon l’ensemble des résultats qu’il a obtenus dans le cadre de la Recherche au 
plus tard dans les douze mois de la mise à disposition de l’utilisateur des échantillons (ou au moment de leur 
publication si celle-ci est antérieure). En tout état de cause, cette information sera effectuée au moins une fois par 
an, et ce pendant toute la durée du présent contrat. » 
2621  Ibid. : « […] Généthon ayant contribué financièrement à la collecte des échantillons de telle pathologie, 
l’utilisateur s’engage à remercier Généthon dans toute publication éventuelle des résultats scientifiques obtenus 
dans le cadre la Recherche ainsi que dans toute communication et/ou intervention orale éventuelle concernant 
ces résultats. » 
2622  Cette expression est issue du rapport de M. Louisot sur la protection intellectuelle des résultats des 
recherches sur le génome humain et les banques de cellules et de données sur l’ADN. Voir A.-L. Morin, 
« Consentement et recherche génétique, le cas des collections d’ADN », Droit et économie, n° 89, avril 2001. 
2623  Voir la définition du délai de priorité dans la Charte de la Banque d’ADN et de cellules de Généthon, 
disponible sur le site de Généthon, citée note 2617 : « Délai débutant à compter de la réunion du nombre 
d’échantillons prédéterminé dans l’étude ou nécessaire à l’engagement de celle-ci et pendant lequel le 
contributeur dispose d’une exclusivité d’accès au matériel déposé qui lui confère le droit de s’opposer à tout 
accès d’un tiers. Ce délai est fixé d’une manière générale à deux ans, ou de façon spécifique dans le cadre de 
recherche sur une maladie rare à trois ans ; il peut être éventuellement prolongé sur décision du Comité 
d’arbitrage. » 
 - 679 - 
  
groupement de patients américain PXE International2624. Ce groupement est souvent cité 
comme ayant développé une politique proactive en matière de recherche2625 et ayant mis en 
place une forme contractualisée de retour des bénéfices à son profit. Cette forme de retour a 
même été qualifiée de « modèle » exporté par PXE dans une démarche qu’il faut bien appeler 
prosélyte2626. 
La présidente de l’association PXE International est en effet co-inventeur du brevet sur les 
applications du gène responsable de la maladie2627. La demande de co-invention du brevet 
s’adosse à un contrat de recherche entre le groupe de patients et l’Université de Hawaï, dont le 
groupe a financé les travaux et à l’occasion duquel il a donné accès à des échantillons 
biologiques de patients et de leurs familles. PXE International a commenté cette forme de 
retour comme le plus adéquat en terme de contrôle2628, par les patients, des développements 
futurs de l’invention dans les domaines du diagnostic et de la thérapie. Il est certain en effet 
que puisqu'il est co-inventeur, aucune demande de licence dans le cadre d’exploitation de 
l’invention ne pourra échapper à son contrôle. Ce modèle est suivi dans le cadre de la 
biobanque installée par Genetic Alliance (qui fédère aux États-Unis des associations de 
patients atteints de maladies génétiques) ; les collections sont la « propriété de la biobanque 
(dont la présidente de PXE International est directrice) et l’accès aux chercheurs est soumis à 
l’approbation de la direction de la biobanque ; on devine que des négocations en terme de 
droits de propriété industrielle gouvernent l’accès aux collections2629. 
                                                 
2624  PXE est l’acronyme de Pseudoxanthoma elasticum, nom d’une maladie d’origine génétique qui 
engendre à des degrés divers des déformations du tissu conjonctif et peut entraîner la perte de la vue, des 
saignements gastro-intestinaux et des maladies cardiaques. PXE International a été fondée par les époux Terry, 
parents de deux enfants atteints de la maladie. 
2625  Voir E. Pennisi, « Patients Help Track Down Disease Gene », Science, vol. 288, 2 juin 2000, p. 1565-
1566 : « The Terrys’organization has become « aggressively involved in the science. […] Sharon and Patrick 
Terry entered the picture. Concerned that too little work has been done to understand PXE, they turned to the 
Washington, D.C-based Genetic Alliance, an umbrella group of patient organizations, for advice on setting up 
their own advocacy group. After consulting with geneticists, the Terrys established a blood bank, persuading 
PXE patient and families from all over the world to send in blood samples ant to have their family histories 
documented. When she learned about […] success in localizing the gene, Sharon Terry helped organize a 
meeting of all the researchers on the trail of the PXE gene […]. » 
2626  Voir D. Dickenson, « Consent, commodification and benefit-sharing in genetic research », op. cit. note 
2480, p. 119 : « The “PXE” benefit-sharing model has been widely adopted by a network of some 300 groups 
organised around rare genetic disorders. » 
2627  E. Marshall, « Patient Advocate Named Co-inventor On Patent for the PXE Disease Gene », Science, 
vol. 305, 27 août 2004, p. 1226. La qualité d’inventeur de Mme Terry, présidente de l’association a été reconnue 
au regard de sa « contribution directe au travail scientifique ». 
2628  Voir « Patient group awarded gene patent », Bionews, 3 sept. 2004 
http://www.bionews.org.uk/new.lasso?storyid=2257 : « She (Sharon Terry) told it is comforting to know that 
PXE International is now « driving the boat. » 
2629   Voir « Genetic Alliance BioBank Launched », 27 oct. 2004 sur le site de la biobanque de Genetic 
Alliance, http://biobank.org/English/view.asp?x=1364&id=72 (page consultée le 25 avril 2008) : « “The 
BioBank is evidence of the next generation of patient advocacy,” said GA BioBank™ founding President Sharon 
Terry, “But this is only the beginning. We are managing this resource, this community, with our eye on the prize  
 - 680 - 
  
On le voit, on est ici en présence de la part d’associations de patients de deux modèles de 
contrôle très différents ; d’un simple contrôle sur le délai de mise à disposition et sur 
l’utilisation de la collection par la banque de Généthon à un contrôle sur les inventions 
éventuellement engendrées par les recherches qui ont été permises par l’accès aux collections. 
Ces dissemblances sont cependant à nuancer. Outre la différence de territoires géographiques 
et de culture juridique, il existe de profondes divergences quant au but poursuivi par les deux 
associations de patients en matière de biobanking ; Si l’AFM, dans l’ensemble de ses activités 
d’impulsion, d’orientation et de financement choisi des recherches, poursuit l’intérêt des 
malades qu’elle fédère et soutient, la gestion de la banque de Généthon correspond davantage 
à une mission d’intérêt public qu’elle assumerait en sus de son actuelle orientation 
scientifique. La conservation de ces collections et leur utilisation ne sont plus totalement en 
correspondance avec les options stratégiques des deux entités (l’AFM et Généthon) désormais 
tournées vers des objectifs de développement clinique2630. C'est à propos de ces projets, qu’ils 
soient de recherche génétique ou non-génétique, qu’on trouvera la préoccupation des retours 
en terme de propriété industrielle. En revanche PXE International, groupe agissant 
spécifiquement et uniquement dans le domaine de la maladie qu’elle combat, peut 
légitimement réclamer un retour en propriété industrielle sur les inventions qui vont toucher 
au plus près le diagnostic et le traitement de la maladie qu’elle combat2631. 
 
La non-spécificité de ces modèles à la génétique mais leur spécificité pour le vivant 
 
Les associations qui s’occupent de recherche financent le plus souvent via des appels d’offres 
des projets de recherche par le biais de contrat divers qui vont du simple financement (bourses 
d’études, financement d’équipement, construction de laboratoire) au financement complexe y 
                                                                                                                                                        
we will positively impact health outcomes. Solving these problems is often the work of generations, but we are 
taking one giant step in our lifetime.” 
2630  Voir par exemple le site de genethon et l’historique de ce laboratoire dont l’activité était  centrée à ses 
débuts sur l’établissement des cartes du génome et qui se consacre désormais à des projets de développement 
clinique ; « A partir de 2003, Généthon prend un nouveau tournant en se consacrant aux applications cliniques de 
ces avancées et en s’engageant sur la voie des thérapies génique et cellulaire.Généthon est maintenant, en 2007, 
une entreprise de biotechnologie à but non lucratif se consacrant à la mise au point des thérapeutiques innovantes 
pour le traitement de maladies génétiques orphelines. » ; http://www.genethon.com/index.php?id=14 (page 
consultée le 25 avril 2008). 
2631  On pourrait certes concevoir qu’un retour soit prévu en raison du travail énorme de registre de collecte, 
de gestion de leurs biobanques par les associations de patients ; mais une vision réaliste s’impose ici. En France, 
l’Association loi de 1901 n’est pas soumise au régime fiscal de la TVA ; lorsqu’elle finance une équipe de 
recherche et réclame des retours sous quelque forme qu’ils soient et s’ils sont évaluables en argent (comme le 
sont des retours en propriété intellectuelle), la subvention qui prévoit une contrepartie est alors taxable à la 
TVA ; un même raisonnement peut être effectué si l’association donne accès contre retours à une collection. 
Voir  l’instruction fiscale émanant de la direction générale des impôts 3-A-7-06, n° 100 du 16 juin 2006. 
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compris par des contrats de recherche développement. Le groupe de patients demande alors 
assez naturellement la copropriété des inventions issues de la recherche ou d’autres retours en 
termes de propriété industrielle comme par exemple des licences d’exploitations dans le cas 
où l’innovation ne serait pas exploitée par le détenteur du brevet. Ce sont surtout des obstacles 
financiers qui dissuadent le groupe de patients de réclamer ces retours (TVA, coût de 
l’entretien du brevet pour les petites associations). Que la recherche porte sur une hypothèse 
génétique ou le développement d’une nouvelle molécule chimique n’a à notre avis aucun 
impact sur cette politique de demande de retour. 
La spécificité des nouveaux modèles développés par les groupes tient à notre sens, non pas à 
la génétique, mais à la rareté du matériel dans le domaine du vivant et par conséquent à la 
préciosité d’une collection. Les associations de patients ou les institutions de santé qui 
recueillent leurs échantillons sont les seules à pouvoir fournir, grâce à leur travail associatif ou 
les soins qu’ils prodiguent, à une firme, une matière première, dans la maladie dont elles 
s’occupent, accompagnée d’un accès aux données médicales associées aux patients. La 
demande de retour n’a donc rien à voir ici avec la génétique (et elle est par ailleurs bien loin 
de l’idéal solidaire qui anime le benefit-sharing) il s’agit de la simple application de lois 
économiques par des associations qui poursuivent, répétons-le, leur unique objet social, 
favorisant la recherche sur leur maladie et cherchant à ce qu’elle débouche sur des traitements 
dont ils veulent bénéficier sans entrave. Lorsqu’elles donnent accès à cette matière vivante 
rare et précieuse, il est naturel qu’elles en contrôlent l’utilisation et en attendent un retour et 
qu’elles inventent des solutions pour y parvenir. La non-exploitation d’une invention issue 
d’une recherche ayant utilisé ces précieuses collections apparaîtrait, autant que son 
exploitation à un coût prohibitif, comme une injustice, qu’il s’agisse ou non d’une recherche 
génétique2632. 
Nous avons vu que certains groupes de patients partenaires de la recherche et agissants, 
désireux, par tous moyens, de parvenir à des résultats tangibles en matière de recherche et de 
                                                 
2632  Voir F. Bellivier et C. Noiville, Contribution des associations de patients à l’organisation, au 
fonctionnement et à la réglementation des collections d’échantillons biologiques, op.cit. note 2604, regrettent 
que les associations ne poussent pas plus loin leurs demandes de retour en propriété industrielle sur l’exploitation 
des collections ; les auteurs pointent là une non-adéquation de la culture associative avec la culture de la 
valorisation . De fait, même aux Etats-Unis où la culture de la propriété intellectuelle semble, comme dans le cas 
de PXE international, plus accessible aux groupes de patients, s’organisent des séminaires à destination desdits 
groupes sur la proprité intellectuelle, voir Toward an Understanding of Benefit sharing, Ethics and Intellectual 
Property Meeting Summary, organisé par J . Merz le 1er août 2001 et se donnant notamment pour but de former 
les participants aux questions pertinentes de propriété intellectuelle et de développer un réseau de groupe de 
patients sur ce thème. Compte rendu disponible sur le site 
http://www.bioethics.upenn.edu/prog/benefit/meeting.shtml (page consultée le 25 avril 2008). 
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thérapie, développaient seuls les moyens d’y parvenir, en utilisant le contrat par lequel ils 
prévoient, indépendamment des normes dont ils pourraient être bénéficiaires, des retours au 
profit de leur cause. Ces constructions juridiques tendant à contrôler d’une part l’utilisation de 
collections et, d’autre part, à être associé à l’acquisition de droits de propriété intellectuelle, 
sont à notre sens loin d’être spécifiques à la génétique, même si elles sont spécifiques au 
vivant. On devine bien, cependant, le risque de morcellement de l’intérêt général que ferait 
courir une politique de revendication de chaque association sur une collection qu’elle aurait 
constituée et à laquelle elle donnerait accès selon ses propres règles. Un auteur a même pensé 
qu’il pourrait s’agir là d’une nouvelle tragédie des anticommuns2633. 
Les associations « partenaires » ont constitué dans le domaine de la recherche et 
particulièrement de la recherche sur le vivant un nouveau modèle d’acteur, prenant appui sur 
l’expertise profane et la catalysant. Si elles ont œuvré par ricochet pour la réalisation d’une 
partie de l’intérêt général que pourrait constituer l’avancée de la recherche médicale, elles 
pourraient parvenir, par des actions trop dispersées, à la perte de vue de ce dernier. Nous 
verrons que finalement c’est au moment où ce type de groupes de patients partenaires se 
réinstitutionnalise ou se fédère en attachant à nouveau ses actions à un système de normes 
étatiques ou supra étatiques que les obstacles du morcellement vont pouvoir être surmontés. 
 
De nouveaux modèles pour l’action des groupes  
 
Prolongeant et dépassant le modèle de l’association partenaire, les groupes de patients vont 
s’approprier la norme de soft law qui leur est adressée dans le cadre de l’élaboration de 
documents de régulation qu’ils établissent pour régir leurs relations avec le monde de la 
recherche ou de l’industrie. Bien plus, ces groupes, en assumant des fonctions opérationnelles 
au sein d’institutions, vont eux-mêmes participer à l’élaboration de la norme. Les actions 
autorégulatrices de l’association Eurordis, fédération européenne d’associations de maladies 
rares2634, nous serviront de guide dans cette démonstration. 
 
                                                 
2633  Voir J. A. Bovenberg, Property Rights in Blood, Genes and data….op.cit. note 1904, p 142. Selon 
l’auteur la multiplication des droits sur les collections pourraient aboutir au même résultat que celui signalé par 
R. Eisenberg sur le génome, décourageant chercheurs et industriels. 
2634  Voir le site d’Eurordis et la présentation de ses missions : « EURORDIS représente plus de 300 
associations pour maladies rares dans plus de 34 pays différents et couvre plus de 1000 maladies rares. Elle est 
par conséquent le porte-parole des 30 millions de personnes touchées par les maladies rares en Europe. 
EURORDIS est une fédération d’associations de malades et d’individus actifs dans le domaine des maladies 
rares. Elle a pour ambition d’améliorer la qualité de vie de toutes les personnes vivant avec une maladie rare en 
Europe. Eurordis a été fondée en 1997. Elle est financée par ses membres et par l’Association française contre 
les myopathies (AFM), la Commission Européenne, certaines fondations privées et le secteur de la santé ». Voir 
http://www.eurordis.org/article.php3?id_article=543 (page consultée le 25 avril 2008). 
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Les chartes et les codes de conduite sont désormais pléthore pour régir l’activité 
économique2635, et de nombreux documents d’autorégulation énonçant des principes éthiques 
que l’acteur économique, constatant que la somme des intérêts particuliers ne fait pas toujous 
l’intérêt général2636,  s’engage à respecter dans la conduite de ses actions sont produits et 
rendus publics. Si ces documents peuvent parfois s’apparenter à des documents de 
communication des entreprises qui les mettent en place, ils revêtent pour les groupes de 
patients une signification particulière. Moins destinées à la cristallisation d’une identité sur le 
plan éthique, concrétisée par l’affichage de valeurs communes (lesquelles se déduisent de 
l’objet social du groupe de patients de façon plus évidente que pour l’entreprise), les chartes 
établies par certaines associations de patients sont un moyen d’élaboration de normes qu’elles 
entendent moins s’imposer qu’imposer à leurs partenaires. 
Des critiques peuvent être adressées aux chartes et codes de bonne conduite qui se contentent 
de se prévaloir publiquement de l’application par les acteurs qui les promeuvent des textes 
juridiques qui régissent leur secteur d’activité. Simple engagement de conformité au droit 
existant, elles ne constitueraient qu’un affichage de façade2637 d’un meilleur comportement 
des acteurs économiques. De nombreuses chartes cependant, ainsi que des études 
économiques et sociologiques ont pu le démontrer, construisent le droit : soit elles signalent 
implicitement une critique adressée à l’encadrement légal2638, voire pour certaines comblent 
ce que les acteurs peuvent appeler « un vide juridique » ; soit elles seraient une sorte 
                                                 
2635  Voir pour un regard en sciences humaines sur ce phénomène à la lumière de ce que l’on nomme « la 
responsabilité sociale » des entreprises ou la citoyenneté d’entreprise , concepts qui ont permis l’élaboration de 
nombre de chartes et de codes de conduite des entreprises «qui ne rendent pas nécessairement l’action de 
l’entreprise plus lisible bien qu’elle la rende plus visible », R. Huët, « Régulation sociale et communication des 
entreprises », Les enjeux de l’information et de la communication, http://w3.u-grenoble3.fr/les_enjeux 
2006. L’auteur prend l’exemple de l’adoption dans les entreprises de la charte de la diversité. 
2636  S. Palmero et P.Robert-Demontrond, Social charts as a regulation of the economic activites, 
http://www.afscet.asso.fr/resSystemica/Crete02/PalmeroDemontrond.pdf (page consultée le 25 avril 2008). 
2637  Voir l’article très critique de J .Delga, « De l’éthique d’entreprise et de son cynisme », Recueil Dalloz 
2004, p. 3126 : l’inflation des chartes éthiques dans les entreprises en Europe est issue selon l’auteur de 
l’influence du monde anglo-saxon ; mais « l’éthique d’entreprise » est déjà une contradiction dans les termes 
puisqu’une attitude éthique présuppose le désintéressement. Ces différentes chartes pourraient même conduire à 
des pertes de repères juridiques dans la mesure où la charte, imposée par exemple par la maison-mère anglo-
saxonne oublie le droit national. 
2638  Voir S. Palmero et P.Robert-Demontrond, Social charts as a regulation of the economic activites, op. 
cit. note 2636 ; « que les entreprises répondent aux attentes sociales avant que celles-co ne prennent forme de 
lois, de régulations exogènes, présente un intérêt immédiat : celui, justement, de mettre à distance le système 
juridique, de prévenir son intervention par une auto –régulation du jeu concurrentiel. Voir aussi R. Huët, 
« Régulation sociale et communication des entreprises », Les enjeux de l’information et de la communication, 
op.cit. note 2635 p 6 « Ainsi, l’espace social créé par le collectif de la charte de la diversité a une signification 
implicitement critique, dans la mesure où les résultats des politiques en matière de discrimination sont mis en 
cause ». 
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« d’antichambre législative »2639 destinée à être reprise par le droit, soit encore et de façon très 
contestée elles opèrent une dégradation des conditions de travail des salariés2640. Fruits 
incontestable de la multiplication des sources du droit privé2641 et, selon certains, icônes de 
leur « dégradation »2642, les chartes et codes de conduite sont de « droit mou », et constituent 
des manifestations de droit spontané à contenu très divers et à juridicité a priori très faible 
tant qu’ils ne s’insèrent pas dans un processus contraignant. Des auteurs ont justement montré 
que tel pouvait être le cas lorsque les chartes ou codes de conduite sont retenus par les juges 
comme matérialisant les usages d’une profession, ou comme un standard juridique à l’aune 
duquel on peut évaluer l’exécution d’une obligation2643. 
 
Le réseau Eurobiobank2644 coordonné, dans le cadre d’un financement par un programme 
cadre de l’Union européenne, par Eurordis, a élaboré une charte2645 ayant vocation à 
                                                 
2639  Ibid, p. 5 (du moins dans l’exemple pris par l’auteur de l’adoption par les entreprises de la charte de la 
diversité) 
2640  Voir J .Delga, « De l’éthique d’entreprise et de son cynisme »,op. cit. note 2637, « Pour de nombreux 
auteurs, l’éthique d’entreprise qui s’applique aux salariés est le plus souvent une éthique patronale, paternaliste. 
Elle est imposée par le dirigeant mandataire élu par les associés, plus qu’elle n’est proposée.  Voir aussi S. 
Palmero et P.Robert-Demontrond, Social charts as a regulation of the economic activites, op. cit. note 2636, qui 
insiste sur le fait que ces chartes engendrent l’accroissement du stress professionnel lequel est directement issu 
du sentiment de ne pas pouvoir influer sur les évènements (et ici de faire face aux désirs citoyens de 
l’entreprise). Voir, pour une analyse juridique aux termes de laquelle les chartes peuvent conférer davantage de 
drois aux salariés, I . Desbarasts, « codes de conduite et chartes éthiques des entreprises privées. Regard sur une 
pratique en expansion », JCP, Edition générale,  26 fév.2003, I, p  112 . 
2641  Voir sur ce point, V. Lasserre-Kiesow, « L’ordre des sources ou le renouvellement des sources du 
droit », Recueil Dalloz, 2006, p.2279 . L’auteur dresse le double constat  de l’inflation des sources de droit  et de 
leur multiplication « dont le concours aboutit à la dilution des sources du droit ». Elle classe parmi ces nouvelles 
sources « l’éthique et la déontologie ».  
2642  Voir F. OSMAN, « Avis, directives, codes de bonne conduite, recommandations, déontologie, éthique, 
etc. :réflexion sur la dégradation des sources privées du droit », RTDC, n°3 juil.sept.1995, p.509. 
2643  Ibid, l’auteur démontre que si ces diverses chartes et codes de bonne conduite ne s’insèrent pas a priori 
dans l’ordre juridique, leur « relevance juridique » peut être admise. Le juge peut en effet lui conférer une 
effectivité. En ce sens la juridicité de ces chartes et codes doit être distiguée de leur effectivité. « De ce fait 
l’ordre juridique étatique participe à l’effectivité d’une norme de conduite édictée ou élaborée par un ordre 
juridique privé dans la mesure où il y voit, notamment, un standard professionnel dont la violation est 
constitutive d’une faute. ». Voir en ce sens la relation de l’arrêt du 29 avril 1997 ( com.29 avr.1997 , Bull. civ.IV 
n°111,p.98) RTDC (1) janv.mars 1998, pp.218-219 qui établit un acte de concurrence déloyale au vu de la 
méconnaissance des règles déontologiques. 
2644  Voir http://www.eurobiobank.org/fr/information/info_institut.htm (page consultée le 26 avril 2008). 
« Le réseau EuroBioBank est le premier réseau opérationnel européen de banques de matériel biologique humain 
(ADN, tissu, cellules) au service de la communauté scientifique engagée dans la recherche sur les maladies rares. 
C'est le seul réseau de ce type en Europe. Environ 170,000 échantillons sont disponibles via le catalogue en ligne 
: 145 collections de cellules, 544 collections d'ADN et 282 collections de tissus.Le réseau est actuellement 
composé de 15 membres de 7 pays européens (Allemagne, France, Espagne, Hongrie, Italie, Malte et Slovénie) : 
11 biobanques privées ou académiques, 2 sociétés spécialisées en solutions informatiques, 1 expert dans la 
gestion des biobanques, ainsi qu'EURORDIS, l'Organisation européenne des maladies rares, qui a initié et 
coordonne le réseau depuis sa création. 
2645  Eurobiobank Charter, Final version 21 Dec. 2005, disponible sur le site d’Eurobiobank, 
http://www.eurobiobank.org/en/information/charter.htm (page consultée le 26 avril 2008). La charte règle les 
questions de gouvernance du réseau et énumère les guidelines éthiques qu’a adoptées le réseau. 
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s’appliquer aux actions des membres du réseau mais aussi aux utilisateurs dudit réseau. 
Eurobiobank est une banque de tissus et cellules virtuelle dont les catalogues sont mis en 
ligne. Le réseau, qui réunit virtuellement les échantillons de patients atteints de maladies 
rares, regroupe plusieurs associations de patients et institutions de soins et de recherche à 
travers l’Union. Une enquête diligentée en son temps par le réseau avait pu constater la 
diversité des règles s’appliquant à l’intérieur de l’Union relativement au recueil, au 
prélèvement, à la conservation et à l’utilisation des tissus et cellules humains dans les 
différents pays concernés. 
L’effort d’harmonisation a donc été réalisé en ce domaine, par l’adoption d’un formulaire de 
consentement commun2646, d’un document commun réglant le transfert des matériels 
biologiques2647 et par l’adoption d’une charte. Cette charte met l’action d’Eurobiobank en ce 
qui concerne l’accès aux échantillons sous la bannière de la convention d’Oviedo (non-ratifiée 
par l’ensemble des pays partenaires) mais aussi sous celle de la Déclaration internationale sur 
les données génétiques humaines de l’Unesco2648. 
Ce faisant, la charte d’Eurobiobank, document auto régulateur de droit spontané, réalise donc 
une appropriation de la soft law  par la soft law.  Le MTA cependant qui fait mention de 
l’adhésion à la charte du membre du réseau qui fournit l’échantillon biologique donne par la 
voie du contrat une juridicité aux dispositions de ladite charte. En l’espèce, la référence à la 
norme de soft law – la Déclaration internationale sur les données génétiques humaines – 
relativement à l’accès aux échantillons permettrait en cas de litige avec un utilisateur 
d’échantillons d’interpréter valablement la volonté des parties et notamment de faire barrage à 
une sous-cession par l’utilisateur, en l’absence d’un consentement adéquat de la personne à 
l’origine de l’échantillons. Le réseau Eurobiobank est donc allé puiser dans les normes 
                                                 
2646  Eurobiobank, Informed consent form (version du 11 mai 2007) disponible sur le site d’Eurobiobank : 
http://www.eurobiobank.org/en/documents/DisplayDocList.jsp?catid=5 (page consultée le 26 avril 2008) 
2647  Eurobiobank , Material Transfert Agreement (MTA) (version du 31/03/2006), disponible sur le site 
d’Eurobiobank http://www.eurobiobank.org/en/documents/mta.htm (page consultée le 26 avril 2006) 
2648  Eurobiobank Charter, op. cit. note 2645, The Members further undertake to comply with the following 
good practices:1.Sample collection: respect of non-patrimoniality; 2. Respect of the patient’s autonomy through 
the Informed Consent, for collection and use of the biological material for research; 3. Access to samples: ad-hoc 
board approval of the projects for which the biological samples are requested, no distribution of samples for 
cloning projects, respect of the Oviedo Convention on Human Rights and Biomedicine and Additional Protocols, 
4th April 1997; and International declaration on human genetic information, UNESCO general conference, 32nd 
session, Paris October 8th 2003; 4.Confidentiality of the data; 5. Information to the patients on the use of 
collections and the outcomes of the research project(s).” 
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internationales ce qui faisait défaut dans les normes régionales (où n’était pas applicable) ou 
dans des normes de soft law internationales2649. 
 
En sus de constituer un mode d’appropriation et de durcissement de la soft law, la charte peut 
être aussi l’occasion pour le groupe de patients de créer son propre système de normes, dont il 
jugera et rendra public le respect par ses partenaires. Ainsi Eurordis a élaboré, une charte 
relative aux relations des associations de patients atteints de maladies rares et les promoteurs 
de recherche biomédicale2650. Venant délibérément2651 apporter un complément aux modèles 
contractuels et aux normes internationales, la charte engage les promoteurs à respecter des 
obligations qui sont issues de l’action des associations de patients partenaires dans le domaine 
de la recherche clinique. Les promoteurs doivent aller au-delà de leurs obligations légales et 
par exemple communiquer les résultats des essais cliniques, même non-probants2652. Ils 
doivent s’engager à respecter les préconisations des associations de patients en matière de 
design de l’essai, ils procurent un partage des bénéfices concret aux patients. Les noms des 
promoteurs ayant accepté cette charte font l’objet d’une diffusion sur le site Internet 
d’Eurordis, rendant l’adhésion à la charte extrêmement efficace2653. Dans le domaine des 
maladies rares, les promoteurs ont besoin des associations de patients pour recruter les 
personnes qui vont être incluses dans les essais ; ils ont donc le plus grand intérêt à adhérer à 
la charte, par là cependant ils s’imposent des obligations qui, pour ne pas être sanctionnées 
juridiquement, leur font encourir le risque de ne pas être désignés comme développant une 
politique « pro patient ». Une nouvelle forme de régulation est ici mise en œuvre par la charte 
d’Eurordis, loin de l’application sanctionnée d’une norme de force contraignante, loin même 
du durcissement juridique d’une norme de soft law, la charte créée son propre système de 
norme autonome, non-contraignant, mais néanmoins efficace. 
 
Plus classiquement, l’association de patients peut rejoindre dans son action les modes 
classiques d’élaboration du droit. Le mouvement d’institutionnalisation des associations de 
                                                 
2649  On notera également avec intérêt la référence dans la charte aux travaux de l’OCDE sur les centres de 
ressources biologiques, op.cit. note 1476. 
2650  The Eurordis  charter for clinical trials in rare diseases, disponible sur le site d’Eurordis, 
http://www.eurordis.org/article.php3?id_article=1297#chartertrials (page consultée le 25 avril 2008). 
2651  Ibid : « Eurordis is putting forward this Charter as a set of general principles. Contrarily to a regulation, 
the implementation of the Charter is only bases on the goodwill of both sponsors and Patien Organisations, who 
share these principles. » 
2652  Ibid, principe 5 de la charte : « Study results should be published, even in case of negative outcomes, 
non conclusive or abandoned clinical trials. » 
2653  Ibid, « Any sponsor agreeing with the principles underlying this Charter may adopt them. Eurordis 
commits itself to make public the list of sponsors having adopted the Charter. » 
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patients qui tend à faire représenter usagers et patients au sein des instances des 
établissements de santé2654, mais aussi au sein d’instances étatiques dont la vocation est 
d’autoriser ou non des pratiques médicales ou de recherche, fait participer les groupes à la 
décision juridique. On citera bien sûr le rôle des représentants d’associations au sein des 
agences réglementaires avalisant la labellisation de médicaments orphelins2655, les 
compositions des comités qui revoient les protocoles d’essais cliniques et qui en France 
incluent désormais des associations de patients et dont l’avis est nécessaire à la conduite des 
essais2656. Devenu composante du système de santé, le groupe de patients, dépassant son statut 
d’unique défenseur de ses intérêts, participe désormais à l’établissement de la norme générale. 
 
On le voit, les groupes de patients, loin d’avoir attendu que des normes s’adressent à eux, ont 
cherché à faire prévaloir l’intérêt de leurs membres en adoptant une posture résolument 
tournée vers l’action ; ayant su transformer leurs expériences profanes en savoir, ils se sont 
mutés en véritables partenaires de la recherche. S’ils se sont appropriés les normes de soft law 
qui leur étaient adressées à l’instar de la DUGH, ils ont également développé 
historiquement dans le domaine de la génétique puis plus généralement pour l’utilisation 
des échantillons biologiques des patients , des outils juridiques novateurs tendant mais n’y 
parvenant pas toujours  au contrôle de l’utilisation des matériels biologiques et à celui des 
inventions qui pourraient en être issues. Partant cependant, la création de droits spécifiques 
sur des collections faisait courir un risque de morcellement de l’intérêt général. 
Les groupes de patients à notre sens, prennent désormais un autre chemin que celui des 
associations partenaires ; eux-mêmes producteurs de normes auto-régulatrices, voire de 
                                                 
2654  Voir A. Laude, le patient nouvel acteur de santé ?, op.cit.note 2579 ; « la loi du 4 mars 2002 a accordé 
une large place à la représentation collective des patients afin de leur permettre notamment d’intervenir dans le 
débat public sur des questions majeures de santé publiqueet d’organisation du système de santé. Le code de la 
santé publique consacre désormais un chapitre à la participation des usagers au fonctionnement du système de 
santé en accordant un rôle privilégié aux associations ayant une activité dans le domaine de la qualité de la santé 
et de la prise en charge des malades. Ce faisant, les associations d’usagers qui répondent à des conditions 
strictement définies se voient accorder un agrément en vue de l’exercice d’un certain nombre de droits (…) Elles 
peuvent ainsi représenter les usagers dans nombre d’instances (…) . Elles siègent au sein des conseils 
d’administration d’instances aussi bien nationales qu’internationales (European Medecines Agency (EMEA)) 
(…). 
2655  Le COMP (Committe for Orphan Medicinal Products) émanation de l’Agence européenne du 
médicament (EMEA) est notamment composé de 3 représentants d’associations de patients. Le COMP est 
notamment chargé de la désignation des médicaments orphelins dont les projets de développement lui sont 
soumis par les promoteurs dans le cadre de l’application du règlement sur les médicaments orphelins.  
2656  Voir en France la composition des comités de protection des personnes (CPP) , article L 1123-2 du code 
de la santé publique : « Les comités sont composés de manière à garantir leur indépendance et la diversité des 
compétences dans le domaine biomédical et à l'égard des questions éthiques, sociales, psychologiques et 
juridiques. Ils comportent, en leur sein, des représentants d'associations de malades ou d'usagers du système de 
santé agréées et désignés au titre des dispositions de l'article L. 1114-1. » 
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système de droit spontané indépendant du système normatif étatique (destiné à être repris par 
la puissance publique), ils institutionnalisent leurs actions au sein d’organismes étatiques ou 
supra étatique producteurs de droit. Ils retrouvent ainsi la voie de l’intérêt général. 
 
 
Conclusion du chapitre 
 
Présents au sein de la Déclaration universelle sur le génome humain, les groupes, figures 
spécifiques de droit collectif, ne constituent pas la préoccupation majeure de l’Unesco au 
moment de l’élaboration de la DUGH et au moment même où l’organisation était obsédée par 
l’idée de conférer des droits bien davantage à l’humanité qu’à certains groupes humains. 
Néanmoins, le jugement porté par le CIB sur le projet HGDP, la considération de la 
vulnérabilité de certains groupes aux mauvaises pratiques de recherche génétiques, 
entraînèrent la mention au sein du texte de la protection des groupes et de leur dignité. La 
naissance du concept autonome de partage des bénéfices adossé à celui – finalement délaissé 
pour le génome humain – de patrimoine commun de l’humanité, entraînait également 
l’extension de la vision solidariste dans laquelle baigne la DUGH vers la protection des droits 
des groupes, dont les intérêts au partage seront développés par les deux textes suivants de 
bioéthique élaborés par l’Unesco. 
Enfin, la nécessité dans le cadre de la mise en œuvre de la DUGH de consultation des groupes 
vulnérables nous a donné l’occasion de revenir sur la consultation du CIB en 2000 de certains 
groupes et de voir comment ils appréhendaient le texte ou se l’appropriaient. La description 
de l’évolution de l’action des groupes de patients en matière de recherche nous a cependant 
permis de comprendre que loin d’attendre les normes qui leur sont adressées, les groupes de 
patients développent en matière génétique comme ailleurs des formes inédites d’invention 
juridique pour défendre leurs intérêts propres, voire, comme il se révèle à l’heure actuelle, 
trouver le chemin de la pleine réalisation de l’intérêt général, vérifiant ainsi l’axiome de T. 
Berns suivant lequel particulier et général peuvent ne pas être toujours dans l’obligation de 
s’affronter2657. 
                                                 
2657  T. Berns, « Droit, collectif et spécifité » , op. cit. note 2337, p.385 : « J’insiste : la question n’est jamais 
de trancher en faveur de l’individuel ou du collectif, mais au contraire de ne pas avoir à trancher. Plutôt que 
comme une exigence négative et de principe, nous voudrions dès lors considérer cette impossible  concurrence  
comme un constat, et donc comme une donnée, celle du contournement et de l’évitement d’une question qui 
supposent des stratégies et des déplacements positifs et analysables et qui peuvent dès lors devenir eux-mêmes 
productifs de nouvelles perspectives juridiques. » 
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Conclusion du titre III 
 
A considérer les informations génétiques comme spécifiques parce que particulièrement 
signifiantes , particulièrement sensibles  et donc éminemment protégeables ; à considérer que 
tant le traitement de ces informations que leur éventuelle exploitation hors des univers 
médicaux réclamaient des normes particulières , la Déclaration universelle sur le génome 
humain est parvenue à la consécration en droit de ce qui est appelé l’exceptionnalisme 
juridique. Nous avons vu cependant que cette perception des informations génétiques n’ avait 
pu, dès le début du projet génome humain, trouver aucune justification sur le plan moral. 
Ainsi, analysant les normes établies par la Déclaration universelle sur le génome humain au 
prisme des principes classiques en bioéthique, autonomie, justice et bienfaisance , nous avons 
pu établir que la Déclaration n’innovait pas lorsqu’elle « génétisait » les droits reconnus 
classiquement – par des instruments de droit dur – dans le domaine de la santé (protection des 
informations génétiques et principe du consentement) . Bien plus, les droits correspondant au 
principe de justice , appliqués à la génétique et particulièrement le droit de ne pas subir de 
discrimination du fait de ses caractéristiques génétiques , nous ont semblé ne s’exercer que via 
d’autres droits anti-discriminatoire déjà reconnus. Elles paraissent par surcroît pouvoir mener 
à des applications devoyées du principe de justice car engendrant finalement un traitement 
inégalitaire injustifié entre personnes souffrantes de maladies génétiques par rapport à celles 
souffrant d’autres pathologies. Seules finalement les normes issues du principe de 
bienfaisance, gouvernant l’évaluation des avantages par rapport aux risques potentiels, 
permettent de corriger les effets potentiellement néfastes d’intervention sur le génome 
compris comme s’étendant de la thérapie au diagnostic à la recherche, à raison non pas du 
caractère génétique de telles interventions mais de leur caractère innovant.  
Enfin , c’est timidement et via la prise en compte de leur vulnérabilité, que la Déclaration 
universelle sur le génome humain posa les bases d’une reconnaissance pour les groupes de 
certains droits relativement à leur génome partagé. S’appuyant sur les travaux du CIB sur la 
génétique des populations et sur son idéal solidariste elle traça ainsi le chemin aux futurs 
textes normatifs de bioéthique de l’Unesco, qui reconnaîtront notamment le principe du 
partage des bénéfices. Force nous fût cependant de constater que les groupes de patients 
développèrent dans le domaine de la génétique puis ailleurs des actions tendant à faire 
reconnaître leurs droits sans attendre qu’un texte international ne les en dotent. 
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Conclusion générale 
 
Que reste-t-il de l’ambition poursuivie par l’Unesco en adoptant un instrument destiné à 
protéger le génome humain tout en promouvant les droits de l’homme face aux avancées 
potentiellement néfastes de la discpline génétique ? Peu et beaucoup.  
Texte élaboré sous un ancien paradigme scientifique dominé par l’omnipotence explicative et 
curative de la génétique, la Déclaration universelle sur le génome humain n’a pu se départir 
de la vision essentialiste qui lui était consubstantielle ; ce faisant, elle a pu s’attirer la critique 
de fonder la norme juridique sur la biologie. De fait, elle s’inscrit dans une démarche 
exceptionnaliste et consacre indubitablement l’ancienne notion de programme génétique, 
programme d’ordre censé dominer le rattachement à l’espèce, le développement de l’individu 
et son état de santé. La Déclaration universelle sur le génome humain a su cependant se 
départir de ce biologisme dominant le courant de pensée qui cherchait à protéger une espèce 
humaine intangible à travers la sacralisation de son génome . Guidant progressivement le 
concept de génome humain vers sa définition d’ensemble immatériel  dont la connaissance 
reliant les hommes à la façon d’un patrimoine culturel ou d’une langue commune, devait être 
partagée par tous, l’Unesco a pu inscrire dans l’article 1er de la Déclaration universelle sur le 
génome humain qu’il sous-tendait « l’unité fondamentale de la famille humaine » en plaçant 
ses pas dans ceux de la Déclaration universelle des droits de l’homme. De la même façon, elle 
a pu s’interdire de protéger la diversité biologique de l’espèce humaine et reconnaître la 
nature évolutive du génome commun de l’homme. Ce concept immatériel du génome 
commun de l’homme , ensemble des connaissances passées, présentes et futures sur les 
génomes des hommes, l’aura en outre poussée à adopter la qualification dont l’application 
était depuis longtemps – et en dehors même de l’Organisation– prévue pour le génome . 
La catégorie juridique de patrimoine commun de l'humanité semblait habiller parfaitement le 
génome commun des hommes ; un bien supposé commun dont chacun semblait vouloir 
l’inapropriation et le partage des bienfaits, bien dont on pouvait même imaginer la gestion par 
une autorité internationale à l’instar des patrimoines commun de l'humanité déjà reconnus par 
le droit international, au profit d’une humanité accédant pleinement à la qualité de sujet de 
droit. 
Nous avons montré comment le travail du Comité d’experts gouvernementaux chargé de 
réviser la dernière version du texte de la Déclaration a mis brutalement un point final à 
l’adoption de cette qualification et à l’idéal solidariste qu’elle charriait avec elle. 
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Dans le même temps le même Comité procédait à un rééquilibrage du texte en sapant son 
économie fondée sur la balance entre liberté de la recherche, solidarité et responsabilité en le 
faisant désormais reposer sur le principe surpuissant de dignité humaine.  Employée dans le 
texte dans son acception classique mais aussi dans son acception courante en bioéthique (celle 
d’une dignité directement attachée à l’humanité – une dignité pure –) la dignité veut jouer le 
rôle, au sein du texte, de barrière contre les pratiques « barbares » de la génétique. La 
tentative est cependant très contestable surtout lorsque le comité d’experts gouvernementaux 
s’avise, sans égard pour la perennité du texte, d’y nommer des pratiques comme celle du 
clonage reproductif humain. L’abandon de la qualification de patrimoine commun de 
l'humanité et tout à la fois des conséquences juridiques et symboliques qu’elle entraînait, 
notamment dans le domaine de la brevetabilité des séquences de gènes, nous a cependant 
donné l’occasion de réfléchir sur les relais pris via d’autres voies, économiques ou juridiques 
qui tendent soit à corriger les effets d’un monopole trop étendu accordé par le brevet – même 
en dehors de la génétique– soit à restaurer l’idéal du bien partagé en incluant le génome, 
ensemble de connaissances, dans des catégories a-génétiques  commes celles des biens 
essentiels, des outils de recherche ou des  biens publics mondiaux. 
La protection des individus à raison des interventions diverses (recherche, diagnostic et 
thérapie) sur leur génome donna surtout l’occasion à l’Unesco de rappeler des droits déjà 
reconnus dans le domaine de la santé ou de la recherche sur l’humain. Procédant alors à une 
« génétisation » des droits, la Déclaration ne réussit qu’à peu innover. Les droits issus du 
principe d’autonomie consacrés dans la Déclaration constituent à bien des égards des redites 
et suscitent des applications de droit dur inefficaces. Nous avons montré que les droits issus 
du principe de justice – et notamment l’interdit de discrimination à raison des caractéristiques 
génétiques – n’étaient à notre sens guère plus efficaces voire potentiellement porteurs 
d’inégalités. Seuls, les droits issus du principe de bienfaisance tendant à l’évaluation du 
bénéfice/risque de toute intervention sur le génome sont de nature à permettre, plutôt que leur 
traitement genetico-spécifique, leur réintégration au sein de réglementations plus globales 
tendant à assurer , comme pour toute thérapie innovante, la sécurité des personnes. 
 
Portant en creux l’idéal perdu du CIB, souffrant de son parti-pris exceptionnaliste, la 
Déclaration universelle sur le génome humain permet cependant de jeter les bases d’un certain 
nombres de principes qui se sont révélés ou se réveleront d’importance, à notre sens , dans le 
domaine de la bioéthique. 
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En se préocuppant des groupes, et sur la base de l’important travail du CIB sur les pratiques 
imposées aux personnes dans le cadre des recherches impliquant des populations, la 
Déclaration pose les fondements de droits – certes non élevés au rang de droit collectif – tel le 
partage des bénéfices, qui sera reconnu au sein de la Déclaration internationale des données 
génétiques et « dégénétisé » au sein de la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits 
de l’homme. Le principe du partage des bénéfices, directement inspiré par le concept de 
patrimoine commun de l'humanité, théorisé par l’association HUGO dans le domaine de la 
génétique et repris, par exemple, à propos des biobanques par le CCNE en France devrait sans 
doute trouver des applications lorsqu’est perdue de vue la valeur collective des matériels 
biologiques humains. 
Mais bien davantage nous est apparu le caractère novateur de l’article 2 b) de la Déclaration 
universelle sur le génome humain qui s’oppose à la réduction des individus à leur 
caractéristiques génétiques.  Tout au long de ce travail nous avons tenté de chercher – sans la 
trouver – la justification morale du traitement spécifique social et juridique de la génétique. 
Nous avons tenté de démontrer que chacune des règles spécifico-génétique présente dans la 
Déclaration pouvait ou devait être ré-incluse au sein de règles traitant de questions connexes 
et présentant le même caractère d’essentialité ou de gravité. Il nous semble soutenable, au 
terme de ce travail, qu’aucune mesure juridique spécifiquement protectrice du génome 
commun de l’homme ou du génome des individus n’est nécessaire. En revanche bien sûr les 
interventions, thérapeutiques, diagnostiques, ou de recherche, risquées ou graves nécessitent 
toutes – quelque soit la discipline scientifique qu’elles mobilisent–  une protection adéquate 
des personnes . Une seule disposition exceptionnaliste nous semble devoir prospérer, celle qui 
concerne, sur ces mêmes fondements, le respect pour la personne de son droit à ne pas être 
réduit à ses caractéristiques génétiques auxquelles on a fait dire beaucoup et qui, bien souvent, 
ne signifient rien. 
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- 27e session de la Conférence générale, Étude présentée par le Directeur général concernant 
la possibilité de mettre au point un instrument international pour la protection du génome 
humain, document Unesco, 30 septembre 1993, 27/C/45, p. 6. 
- BEDJAOUI M., discours à la 3e session du CIB, Actes de la troisième session du CIB, 
document Unesco DR. 96/WS/8, vol. 1, 1996, p. 151. 
- BEDJAOUI M., discours prononcé lors de la 2e session du CIB, Actes de la deuxième 
session du CIB, document Unesco DRG.95lWS, p. 114. 
- BEDJAOUI M., intervention à la 7e session de la Commission juridique du CIB, Actes de la 
quatrième session du CIB, vol. 1, document Unesco, p. 53. 
- Dernier rapport Groupe d’orientation scientifique et technique, document Unesco, 
SHS /BIO/GST-93/RP-8, 22 juillet 1993. 
- Genèse de la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’homme, 
UNESCO, 1999.  
- GROS-ESPIELL H., Projet d’un instrument international pour la protection du génome 
humain, 12 septembre 1994, in Genèse de la Déclaration universelle sur le génome humain, 
p. 47. 
- Rapport de l’Atelier international sur les systèmes juridiques de protection des résultats de la 
recherche en génétique, réuni à Paris les 30-31 janvier 1995, document Unesco 
DRG.95/WS.4. 
- Résolution 28C/0.12 du 13 novembre 1995 de la Conférence générale de l’Unesco par 
laquelle elle a adopté La Stratégie à moyen terme de l’UNESO pour les années 1996-2001,  
II, point 6. 
- Synthèse de la consultation internationale sur l’esquisse révisée de la Déclaration 
internationale sur les données génétiques humaines, document Unesco 
SHS/EST/03/CONF.203/5 du 6 juin 2003. 
 
Comité d’experts gouvernementaux 
 
 
- Comité d’experts gouvernementaux pour la mise au point d’une Déclaration sur le génome 
humain, Analyse des propositions présentées par les États sur « l’Avant-projet révisé de 
Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de la personne humaine », 
document Unesco, BIO-97/CONF.201/3. 
- Comité d’experts gouvernementaux pour la mise au point d’une Déclaration sur le génome 
humain, Présentation de l’Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome 
humain et les droits de la personne humaine, 22-25 juillet 1997, document Unesco BIO-
97/CONF.201/4. 
- Comité d’experts gouvernementaux pour la mise au point d’une Déclaration sur le génome 
humain et les droits de la personne humaine, document Unesco BIO-97/CONF.201/6 : 
- Présentation de l’Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome 
humain et les droits de la personne humaine (20 décembre 1996), § 11-18 
- Examen de l’Avant-projet révisé de Déclaration universelle sur le génome humain et 
les droits de la personne humaine (20 décembre 1996), §19-30 
 - Travaux du comité de rédaction (IV), § 31-44 
- Note explicative du Projet de Déclaration universelle sur le génome humain, en date 
du 18 août 1997 (annexe I (B)) 
- Adoption du projet de Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de 
l’homme. Examen du Projet de Rapport final du Comité d’experts gouvernementaux 
pour la mise au point d’une Déclaration sur le génome humain, § 45-50 
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- Déclaration du Canada en séance plénière du comité d’experts gouvernementaux 
pour la mise au point d’une Déclaration sur le génome humain et les droits de 
l’homme, 25 juillet 1997 (annexe II)  
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Adoption de la DUGH : 29e session de la Conférence générale 
 
- Point 6.2 de l’ordre du jour provisoire élaboration d’une Déclaration sur le génome humain, 
rapport du directeur général ; document Unesco 29C/21, 24 septembre 1997 : 
- Rapport final de la réunion du Comité d’experts gouvernementaux pour la mise au 
point d’une Déclaration sur le génome humain, annexe A, point IV : Travaux du comité de 
rédaction, §F, p. 10, point 40. 
 - Résolution proposée de mise en œuvre de la Déclaration universelle sur le génome 
humain et les droits de l’homme  
 
- Actes de la Conférence générale, 29e session, vol. 1, « Résolutions », document Unesco 
1998.  
- Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’homme, résolution 
29/C/16 adoptée sur le rapport de la Commission III à la 26e séance plénière, le 11 
novembre 1997. 
- Mise en œuvre de la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de 
l’homme, résolution 29/C/17, adoptée sur le rapport de la Commission III à la 
26e séance plénière, le 11 novembre 1997. 
 
- Actes de la Conférence générale, 29e session, vol. 2 « Rapports » commission de 
programme, commission administrative, comité juridique, 21 octobre-12 novembre 1997, 
document Unesco 1998. 
 -Déclaration  du Canada , commission III annexe B.  
 
- Actes de la Conférence générale, 29e session, vol. 3, « Comptes rendus des débats », 
document Unesco, 1998. 
 
Mise en œuvre de la DUGH 
 
- « Suivi de la mise en œuvre de la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits 
de l’homme », 5e session du CIB, document Unesco BIO/98/Conf.502/1, 9 novembre 1998, 
DRG-98/CONF.502/CLD.1 
- 30e session de la Conférence générale : 
- Rapport du directeur général sur la mise en œuvre de la Déclaration universelle sur 
le génome humain et les droits de l’homme, point 7.1 de l’ordre du jour, document Unesco, 
30C/26, 22 septembre 1999. 
- Mise en œuvre de la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de 
l’homme, résolution 30C/23, adoptée, le 16 novembre 1999. 
- 32e session de la Conférence générale : Rapport d’ensemble sur la mise en œuvre de la 
Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’homme y compris son 
évaluation, point 8.1 de l’ordre du jour provisoire, document Unesco 32C/23, 26 août 2003, 
p. 6. 
 
Comité international de bioéthique : travaux, actes de session 
 
- Statuts du Comité international de bioéthique (CIB), adoptés le 7 mai 1998 par le Conseil 
exécutif à sa 154e session. 
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Rapports et avis du CIB 
 
- Rapport sur la thérapie génique humaine, rapporteurs H. EDGAR et T. TURSZ, 20 
décembre 1994, document Unesco, SHS-94/CONF.011/8. 
- Rapport sur le dépistage et les tests génétiques, rapporteur D. SHAPIRO, document Unesco, 
SHS-94/CONF.011/7, 20 décembre 1994. 
- Rapport Le Conseil génétique, rapporteur M. REVEL, document Unesco 
CIP/BIO/95/CONF.002/4, Paris, 15 décembre 1995. 
- Rapport Bioéthique et recherches en génétique des populations humaines, rapporteurs C. 
HENG LENG, L. EL-HAMAMSY, J. FLEMING, N. FUJIKI, G. KEYEUX, B-M 
KNOPPERS et D. MACER, document Unesco, CIP/BIO/95/CONF.002/5, 15 novembre 
1995. 
- Rapport du groupe de travail sur la confidentialité et les données génétiques présenté à la 
6e session du CIB, actes de la 6e session du CIB, octobre 1999, document Unesco. - Rapport 
sur la confidentialité des données génétiques, document Unesco BIO-503/99/CIB-6/GT-2/3, 
30 juin 2000.  
- Rapport sur le diagnostic génétique pré-implantatoire et les interventions sur la lignée 
germinale, rapporteur H. GALJAARD, document Unesco SHS/EST/02/CIB-9/2 (Rev. 3), 24 
avril 2003. 
- Avant-projet de rapport sur le consentement, document Unesco SHS/EST/CIB-
12/06/CONF.505/2, 30 octobre 2006. 
- « Rapport du CIB sur le consentement » SHS/EST/CIB-13/06/CONF.505/2, Rev. 19 juin 
2007. 
- Projet de rapport préliminaire du Groupe de travail du CIB sur responsabilité sociale et 
santé, SHS/EST/CIB-14/07/CONF.507/2, 18 avril 2007. 
- Rapport sur la solidarité et la coopération internationale entre pays développés et pays en 
développement concernant le génome humain, rapporteur M. ÖZTÜRK, BIO-7/00/GT-2/3 
(Rev. 1), 6 avril 2001. 
- Rapport du CIB Éthique, propriété intellectuelle et génomique, rapporteur : juge M. KIRBY, 
document Unesco SHS-503/01/CIB-8/2 Rev. 10 janvier 2002. 
- Avis du CIB sur la brevetabilité du génome humain, 14 septembre 2001. Disponible sur le 
site de l’Unesco, 
http://portal.unesco.org/shs/fr/files/2140/10510221191advice_french.pdf/advice%2Bfrench.p
df 
 
Actes de sessions 
 
- Actes de la 1re session du CIB (document Unesco 1994) : rapport de Mme Lenoir au CIB sur 
les travaux du groupe d’orientation scientifique et technique p. 3 et s. 
- Actes de la 2e session du CIB, vol. 1, document Unesco, DRG.95/WS.1, 1995 : 
 - Préface de F. MAYOR, p. V 
- Rapport annuel de Mme N. LENOIR, présidente du CIB, p. 1-10 
- Rapport de H. GROS-ESPIELL à la 2e session du CIB, suite aux premières réunions 
de la Commission juridique, vol. 1, p. 57 
- Rapport de G. KUTUKDJAN, p. 67 
- Actes de la 2e session du CIB, vol. 2, document Unesco, DRG.95/WS.2, 1995 : 
- Communication de J. DAUSSET, p. 7. 
- Actes de la 3e session du CIB, vol. 2 : 
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- Rapport établi par Daryl R. J. MACER sur la question : The human genome diversity project 
and the history of population genetics research: review and critique, p. 53. 
Actes de la 4e session du CIB : 
 - EDGAR H. et CRUZ-COKE R., « Considérations éthiques sur l’accès aux traitements 
expérimentaux et l’expérimentation sur des sujets humains ». 
 
Actes de la 7e session du CIB, Unesco, 2000, vol. 2 :  
 - P. BRANDYS, « Le génome, une nouvelle ressource naturelle pour le 
développement économique », p. 53-58. 
 - M. HUANMING YANG, « Advances in human genome research and their impact 
on the progress of humanity », in Actes de la 7e session du CIB, document Unesco p. 63 et s. 
 - Consultation avec les associations de patients (AFM, Europark, Inclusion 
International), p. 31. 
 
- Actes de la 8e session du CIB, vol. 1, Unesco, 2001 : « Données génétiques humaines : étude 
préliminaire du CIB sur leur collecte, traitement, stockage et utilisation », rapporteurs : S. 
RUMBALL et A. MCCALL SMITH, p. 23. 
 
- Actes de la 8e session du CIB, vol. 2, Unesco, 2002 : J. BOYER, secrétaire général de la 
CNIL, « La protection des données génétiques en France », p. 19. 
 
- Actes de la 9e session du CIB, vol. 2, Unesco, 2004. 
- Présentation de l’esquisse de la Déclaration internationale sur les données 
génétiques humaines, par G. B. KUTUKDJIAN. 
 
Unesco : autres travaux et documents 
 
 
- « Avant-projet de déclaration relative à des normes universelles de bioéthique », en sa 
version du 9 février 2005, document Unesco SHS/EST/CIB-EXTR/05/CONF.202/2. 
- « L’économie éthique privée : la responsabilité des entreprises à l’épreuve de l’humanisation 
de la mondialisation », Économie éthique, no 7, SHS-2003/WS/42, Unesco, 2003. 
- 29e session de la Conférence générale, point 4.7 de l’ordre du jour provisoire : 
« Cinquantième anniversaire de la Déclaration universelle des droits de l’homme : action de 
l’Unesco », document Unesco 29C/17, 29 octobre 1997. 
- 31e session de la Conférence générale : Stratégie à moyen terme pour 2002-2007, 
« Contribuer à la paix et au développement humain à l’ère de la mondialisation par 
l’éducation, les sciences, la culture et la communication » (31C/4) approuvée par la 
Conférence générale dans la résolution III/1 adoptée à sa 31e session tenue, en octobre-
novembre 2001, Unesco, 2002. 
- 33e session de la conférence générale, « Cadre juridique relatif à l’élaboration, l’examen, 
l’adoption et le suivi des déclarations, chartes et autres instruments normatifs similaires 
adoptés par la Conférence générale non visés par le règlement relatif aux recommandations  
aux États membres et aux conventions internationales prévues par l’article IV, paragraphe 4, 
de l’Acte constitutif », résolution 33C/91, 8 octobre 2005. 
- Analyse de textes internationaux et nationaux (document Unesco SHS/HPE/2001/CONF-
804/3 REV. en date du 16 juillet 2001. 
- Colloque de l’Unesco ÉTHIQUE, PROPRIETE INTELLECTUELLE ET GENOMIQUE 
(30 janvier-1er février 2001), document Unesco SHS-503/01/CIB-8/2 Rev. en date du 
10 janvier 2002. 
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- Colloque international Unesco ETHIQUE, PROPRIETE INTELLECTUELLE ET 
GENOMIQUE (30 janvier-1er février 2001), analyse préliminaire intitulée La Propriété 
intellectuelle dans le domaine du génome humain, établie par la division des sciences 
humaines, de la philosophie et de l’éthique des sciences et technologies, document Unesco, 
SHS-2001/CONF.804/CLD.1, p. 25-32. 
- Compte-rendu des débats et des propositions de la 3e conférence infoéthique, document 
Unesco CII-2000/CONF.402/CLD.3, 15 novembre 2000. 
- Document Unesco Vers un libre accès aux données sur le génome humain, SHS/ HPE/ CPF-
804/2, du 29 novembre 2000. 
- Économie éthique : défis et stratégie pour l’Unesco, réunion informelle d’experts du 
22 décembre 2003, SHS-2003/CONF.608/2. 
- GROS-ESPIELL H., Les fondements juridiques du droit à l’aide humanitaire, in 
COLLOQUE INTERNATIONAL SUR LE DROIT A L’AIDE HUMANITAIRE, 25-27 
février 1995, document Unesco : SHS-95/CONF.805/4/. 
- Groupe de travail d’experts gouvernementaux sur le projet de Déclaration sur la 
sauvegarde des générations futures, document Unesco : SHS-97ICONF.20714, en date du 27 
juin 1997. 
- HENK TEN HAVE, Vers un serment universel pour les scientifiques, 3e session de la 
COMEST, Rio, 2003, document Unesco, SHS-2004/WS/4) p. 93-103. 
- Introduction générale aux textes normatifs de l’Unesco, document élaboré par l’Office des 
normes internationales et des affaires juridiques, disponible sur le site de l’Unesco 
http://portal.unesco.org/fr/ev.php-
URL_ID=23772&URL_DO=DO_PRINTPAGE&URL_SECTION=201.html (p. consultée le 
25 février 2008). 
- Rapport de la sous-commission de la COMEST sur L’Éthique de l’espace extra-
atmosphérique du 10-11 juillet 2000, point 10. 
- Réunion d’experts gouvernementaux chargée de mettre au point le projet de déclaration 
internationale sur les données génétiques humaines : mémorandum explicatif relatif à l’avant-
projet de Déclaration internationale sur les données génétiques humaines, Unesco, 6 juin 
2003, SHS/EST/03/CONF.203/4. 
- Statuts de la COMEST, Commission mondiale d’éthique des connaissances scientifiques et 
des technologies, / http://portal.unesco.org/shs/fr/ev.php-
URL_ID=1857&URL_DO=DO_TOPIC&URL_SECTION=201.html 
 
 
VII/ Organisations des Nations unies 
 
Organisation des Nations unies (ONU) 
 
- Résolution A/RES/53/152, intitulée Le Génome humain et les droits de l'homme, adoptée par 
consensus le 9 décembre 1998 par l'Assemblée générale des Nations unies, lors de sa 53e 
session. 
- Résolution 1993/91 de la Commission des droits de l’homme des Nations unies adoptée le 
10 mars 1993, à sa 49e session. 
- Résolution 59/280, adoptée par l’Assemblée générale, 82e séance plénière, 8 mars 2005 
Déclaration des Nations unies sur le clonage d’êtres humains, document A/RES/59/280.  
- 6e session extraordinaire de l’Assemblée générale des Nations unies (9 avril-2 mai 1974) : 
-Déclaration concernant l’instauration d’un nouvel ordre économique international, 
nos 3201 (S-VI) et 3201 (S-VII) 
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-Programme d’action concernant l’instauration d’un nouvel ordre économique 
international 
- Déclaration et traité relatif à l’utilisation exclusive à des fins pacifiques des fonds marins et 
océaniques au-delà des limites de juridictions nationales actuelles et à l’exploitation de leurs 
ressources dans l’intérêt de l’humanité. DOC N.U A/6695, 18 août 1967 (A. PARDO) 
 - Charte des droits et devoirs économiques des États, résolution 3281 (XXIX) de l’Assemblée 
générale, 12 décembre 1974. 
- Conférence des Nations unies sur la science et la technique au service du développement, 
Vienne, août 1979, voir document ONU A/conf. 81/16 : 
- Perspectives nouvelles de la coopération scientifique et technologique 
internationale. Pour une distribution plus équitable des connaissances scientifiques et 
technologiques et de leurs applications au développement dans tous les pays, 
documents d'information présentés par les institutions spécialisées et d'autres 
organismes du système des Nations unies. Décision 4 (II) du Comité préparatoire, 
section 1.C., document Unesco A/CONF.81/BP/Unesco, juin 1979  
- Lignes directrices de Bonn sur l’accès aux ressources génétiques et le partage juste et 
équitable des avantages résultant de leur utilisation, Montréal : Secrétariat de la Convention 
sur la diversité biologique. www.cbd.int/doc/publications/cbd-bonn-gdls-fr.pdf 
- Communiqué de presse : « Le rapporteur sur les droits des autochtones est préoccupé par le 
report de l'adoption de la déclaration sur les autochtones en date du 5 décembre 2006 du 
Rapporteur spécial des Nations unies sur la situation des droits de l'homme et des libertés 
fondamentales des peuples autochtones » rapporteur : 
http://www.unhchr.ch/huricane/huricane.nsf/0/21B37285D2EDD5ADC125723B00588E9A?o
pendocument (p. consultée le 12 août 2007). 
- Texte de la Déclaration sur les droits des peuples autochtones adopté le Conseil des droits de 
l'homme lors de sa session inaugurale, en juin 2006 (E/CN.4/2006/79). 
 
Organisation mondiale de la santé (OMS) 
 
- Déclaration de Caxambu sur le brevetage des séquences d’ADN humain, CONFERENCE 
SUD-NORD 12 au 15 mai 1992, Recueil international de législation sanitaire, publication 
OMS, 1993, 44 (2). 
- Ethical guidelines for research involving human subjects, disponible sur son site 
http://www.paho.org/english/ad/dpc/cd/res-pahoerc.htm 
- Lignes directrices opérationnelles pour les comités d’éthique chargés de l’évaluation de la 
Recherche biomédicale, TDR/PRD/ETHICS/2000.1, OMS, 2000. 
- Pan American Health Organization Regional Office of the World Health Organization 
(PAHO/WHO) Communicable-Disease Research Program, Communicable Disease Unit, 
Health Surveillance and Disease Management Area.  
- Présentation au Conseil exécutif de l’OMS du rapport Génomique et santé dans le monde : 
rapport du Comité consultatif de la recherche en santé, EB112/4, 112e session, 25 avril 2003, 
point 4.2 de l’ordre du jour provisoire ; point 4 (2) des recommandations du Conseil exécutif 
à l’attention du directeur général. 
- WERTZ D. C. et al. pour l’OMS, Les Problèmes éthiques rencontrés en génétique médicale, 
document OMS WHO/HGN/ETH/00.4, 2001. 
- WHO's Work on Globalization, Trade and Health, sur le site de l’OMS à l’adresse 
http://www.who.int/trade/about/en/print.html 
- WOODWARD D. et SMITH R. , Global Public Goods and Health: Concepts and Issues, 
http://www.who.int/trade/distance_learning/gpgh/gpgh1/en/print.html, 
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Food and Agriculture Organization (FAO)  
 
22e session de la Conférence générale : ENGAGEMENT INTERNATIONAL SUR LES 
RESSOURCES PHYTOGENETIQUES, résolution 8/83 de la 22e session de la Conférence de 
la FAO, Rome, 5-23 novembre 1983. 
 
Banque mondiale 
 
- Addressing the challenges of globalization, an independant evaluation of the world’s bank 
approach to global programms, édité par la Banque mondiale, Washington 2004, rédigé par 
son département Operations Evaluation Department, disponible à l’adresse suivante : 
http://lnweb18.worldbank.org/oed/oeddoclib.nsf/a7a8a58cc87a6e2885256f1900755ae2/76299
7a38851fa0685256f8200777e15/$FILE/gppp_main_report_phase_2.pdf 
- Banque internationale pour la reconstruction et le développement/Banque mondiale, Rapport 
sur le développement dans le monde, le savoir au service du développement, résumé, 1998-
1999, édité par la Banque mondiale en 1999, téléchargeable sur 
www.worldbank.org/wdr/wdr98/french.pdf  
 
Organisation mondiale de la propriété intellectuelle (OMPI) 
 
-31e session de l'Assemblée générale de l’OMPI (15e session extraordinaire), Genève, 27 
septembre-5 octobre 2004 :  
 Proposition de l’Argentine et du Brésil en vue de l’établissement d’un plan d’action de 
l’OMPI pour le développement , document OMPI WO/GA/31/11, 27 août 2004, 
S’adossant à cette proposition voir : déclaration de Genève sur le futur de l'Organisation 
mondiale de la propriété intellectuelle (http://www.futureofwipo.org/futurompi.html) 
- Rapport annuel 2005, disponible sur le site de l’OMPI, http://www.wipo.int/about-
wipo/fr/report.html 
 
 
VIII/ Autres organisations : organisations gouvernementales et institutions européennes 
 
Conseil de l’Europe 
 
Textes du Conseil de l’Europe en matière de bioéthique, vol. 2, Conseil de l’Europe, 
CDBI/INF (2004), 6 juillet 2004 ; voir aussi le site du conseil de l’Europe 
http://www.coe.int/t/f/affaires_juridiques/coop%E9ration_juridique/bio%E9thique/textes_et_
documents/4Assembl%E9e_parlementaire.asp 
 
-Assemblée parlementaire du Conseil de l’Europe 
 
- Rapport par M. J.-F. MATTEI devant la commission de la science et de la technologie de 
l’Assemblée parlementaire du conseil de l’Europe ; J.-F. MATTEI, Doc. 8738 , 5 mai 2000. 
- Recommandation 1046 (1986) relative à l’utilisation d’embryons et fœtus humains à des fins 
diagnostiques, thérapeutiques, scientifiques, industrielles et commerciales, texte adopté le 24 
septembre 1986 (18e séance). 
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- Recommandation 1425 (1999) : Biotechnologie et propriété intellectuelle, adoptée le 23 
septembre 1999 (30e séance). 
- Recommandation 1468 (2000) : Biotechnologies, texte adopté par l'Assemblée le 29 juin 
2000 (23e séance). 
- Recommandation 1512 (2001) : Protection du génome humain par le Conseil de l’Europe, 
texte adoptée par l’Assemblée le 25 avril 2001 (13e séance). 
- Recommandation 934 (1982) relative à l’ingénierie génétique, texte adopté le 26 janvier 
1982 (21e et 22e séances). 
 
-Comité des ministres 
 
- Recommandation no R (92) du Comité des ministres aux États membres sur les tests et le 
dépistage génétique à des fins médicales, adoptée par le Comité des ministres le 10 février 
1992, lors de la 470e réunion des délégués des ministres. 
- Recommandation no R (97) 5 du Comité des ministres aux États membres relative à la 
protection des données médicales (adoptée par le Comité des ministres le 13 février 1997, lors 
de la 584e réunion des délégués des ministres). 
 
-Comité directeur pour la Bioéthique (CDBI) 
 
- Document préparé par le Groupe de travail sur la génétique humaine : DIR/JUR (97) 13 bis, 
(CDBI-CO-GT4), 27 octobre 1997. 
- Projet de protocole additionnel à la Convention sur les droits de l’homme et la biomédecine 
relatif aux tests génétiques à des fins médicales, document Conseil de l’Europe CDBI/Inf 
(2007) 5, 27 septembre 2007. 
- Rapport explicatif à la Convention sur les droits de l’homme et la biomédecine, Conseil de 
l’Europe, Oviedo, 4 avril 1997, 
http://conventions.coe.int/Treaty/FR/Reports/Html/TestGen.htm. 
 
 
Organisation mondiale du commerce (OMC) 
 
- CONFÉRENCE MINISTÉRIELLE, 4e session, Déclaration ministérielle sur l'accord sur 
les ADPIC et la santé publique, 20 novembre 2001, doc OMC WT/MIN(01)/DEC/2, 
disponible sur le site de l’OMC ; 
http://www.wto.org/french/thewto_f/minist_f/min01_f/mindecl_trips_f.htm 
- Décision du conseil général de l’OMC du 30 août 2003 : « Mise en œuvre du paragraphe 6 
de la déclaration de DOHA sur l'accord sur les ADPIC et la santé publique, qui fait suite à la 
déclaration de DOHA (novembre 2001) », disponible sur le site de l’OMC, 
http://www.wto.org/french/tratop_f/trips_f/implem_para6_f.htm 
- Humaniser la mondialisation, allocution de P. LAMY, directeur général de l’organisation 
Santiago de Chile, Chile 30 janvier 2006, disponible sur le site de l’OMC 
http://www.wto.org/french/news_f/sppl_f/sppl16_f.htm 
 
Organisation de coopération et de développement économiques (OCDE) 
 
- Inventions génétiques, droits de propriété intellectuelle, pratiques d'octroi de licences : 
éléments d’information et politiques, publication OCDE 20 décembre 2002. 
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- Lignes directrices relatives aux licences sur les inventions génétiques, 23 février 2006 
(C(2005)149/Rev1), disponible sur le site de l’OCDE 
http://www.oecd.org/dataoecd/39/39/36198821.pdf 
- Rapport de l’OCDE : The global human genome programme, éditions OCDE , 1995. 
- Recommandation du Conseil de l’OCDE concernant les lignes directrices régissant la 
protection de la vie privée et les flux transfrontaliers de données à caractère personnel en date 
du 23 septembre 1980, disponible sur le site 
http://www.privacycommission.be/fr/static/pdf/wetgeving/gedragslijn_en.pdf 
- THE INTERNATIONAL CONFERENCE ON HARMONISATION OF TECHNICAL 
REQUIREMENTS FOR REGISTRATION OF PHARMACEUTICALS FOR HUMAN USE 
(ICH): Guideline for Good Clinical Practice E6 (R1) Current, Step 4, version dated 10 June 
1996 (ICH Harmonised Tripartite Guideline) sur son site 
http://www.ich.org/cache/compo/276-254-1.html 
- Workshop de Tokyo du 17-18 février 1999 : « Support for biological resource centers », 
document OCDE : DSTI/STP/BIO (2000)4/REV. 
 
Institutions européennes 
 
-Commission des communautés européennes 
 
- Direction générale de la recherche Unité « Information et communication », 25 
recommandations sur les implications éthiques, juridiques et sociales des tests génétiques, 
groupe d’experts sous la présidence d’E. MCNALLY, rapporteur A. CAMBON THOMSEN, 
2004. 
- Rapport de la Commission au Conseil et au Parlement européen : Évolution et implications 
du droit des brevets dans le domaine de la biotechnologie et du génie génétique, document 
14.07.2005 COM (2005) 312 final. 
 
-Parlement européen 
 
- Résolution du Parlement européen B6-0556/2005 en date du 20 octobre 2005 de plusieurs 
députés européens sur « la protection juridique des inventions biotechnologiques ». 
- Résolution du Parlement européen sur la brevetabilité des inventions biotechnologiques 
P6_TA-PROV(2005)O407 en date du 26 octobre 2005. 
 
IX/ Organisations non-gouvernementales 
 
- Conseil des organisations internationales des sciences médicales (CIOMS) 
 
- Déclaration d’Inuyama City adoptée par le CIOMS lors de son XXIVe congrès cosponsorisé 
par l’OMS et l’Unesco, Japon, 22 au 27 juillet 1990, disponible à l’adresse suivante : 
http://www.cioms.ch/frame_1990_texts_of_guidelines.htm 
- Lignes directrices internationales d’éthique pour la recherche biomédicale impliquant des 
sujets humains, 2002, publiées sur le site du CIOMS, 
http://www.cioms.ch/guidelines_nov_2002_blurb.htm 
 
- Association médicale mondiale, Déclaration sur l’utilisation des ordinateurs en médecine, 
basée sur la résolution adoptée par la 27e assemblée médicale mondiale Munich (République 
fédérale d'Allemagne), octobre 1973, et amendée par la 35e assemblée médicale mondiale 
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Venise (Italie), disponible sur le site de l’Association médicale mondiale :  
http://www.wma.net/f/policy/c9.htm 
 
- Indigenous Peoples Council On Biocolonialism : 
-Declaration of Indigenous Peoples of the Western Hemisphere Regarding the Human 
Genome Diversity Project Phoenix, Arizona, 19 février 1995, disponible à l’adresse suivante : 
http://www.ipcb.org/resolutions/htmls/dec_phx.html 
-Indigenous Research Protection Act, 30 septembre 2000, 
http://www.ipcb.org/publications/policy/files/irpa.html 
- Déclaration de Mataatua, adoptée le 26 juillet 1993 suite à la première conférence sur les 
droits de propriété intellectuels et culturels des peuples autochtones, Whakatane, 12-18 June 
1993 Aotearoa, New Zealand, disponible, sur le site de OMPI :  
http://www.wipo.int/export/sites/www/tk/en/folklore/creative_heritage/docs/mataatua.pdf 
- Inclusion International (International League of Societies for Persons with a Mental 
Handiap), The Ethical Imperative of Human Rights and Human Diversity, Response to the 
Revised Preliminary Draft (Decembre 1996) of a Universal Declaration on the Human 
Genome and Human Rights Issued by the International Bioethics Committee of Unesco. April 
1997, source personnelle. 
 
 
X/ France : rapports publics 
 
- Académie des Sciences : 
- LENOIR N. et STURLESE B., Aux frontières de la vie : une éthique biomédicale à la 
française, rapport au Premier ministre , 1991, 2 vol., La Documentation française. 
- Rapport sur la science et la technologie no 1, Développement et applications de la 
génomique, l’après génome, Éditions TEC & DOC, 1999. 
- Assemblée nationale : 
- CHARLES B. et CLAEYS A., Réviser les lois bioéthiques : quel encadrement pour une 
recherche et des pratiques médicales maîtrisées ?, rapport d’information de la mission 
d’information commune préparatoire au projet de loi de révision des « lois bioéthiques » de 
juillet 1994, no 3208, 2 tomes. 
- Commission des lois : V. PECERESSE, rapporteur pour la commission du projet de loi 
relatif à la bioéthique. Avis deuxième lecture, Commission des lois avril 2003, Document 
Assemblée nationale no 709, p. 26. 
- Conseil d’État :  
- Coll. Etudes et documents : N. LENOIR, La Déclaration universelle sur le génome humain 
et les droits de l’homme de l’Unesco du 11 novembre 1997, 1998, p. 339. 
- Coll. Notes et études et documentaires , Sciences de la vie, de l’éthique au droit (rapport 
Braibant), 1988, no 4855, La Documentation française, 1988. 
- Conseil d’État, Les Lois de bioéthique : cinq ans après, étude adoptée par l’assemblée 
générale du Conseil d’État, le 25 novembre 1999, La Documentation française. 
- Extrait du rapport public 1996 sur le principe d’égalité, La Documentation française, Paris, 
1998. 
- Haut Conseil de la Coopération internationale : 
- DEUGNIERM. et GARREC B., Les Enjeux d'une reconnaissance de la santé comme bien 
public mondial, http://www.hcci.gouv.fr/lecture/synthese/sy002.html 
- Haute Autorité de lutte contre les discriminations et pour l’égalité (HALDE) : 
Rapport annuel 2006, disponible sur le site http://www.halde.fr/rapport-annuel/2006/ 
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- Office parlementaire d’évaluation des choix scientifiques et technologiques 
(OPECST) : (les rapports sont disponibles sur le site du sénat : 
http://www.senat.fr/opecst/rapports.html) 
- La Valeur scientifique de l'utilisation des empreintes génétiques dans le domaine judiciaire, 
rapport de M. Christian CABAL, député, no 364 (2000-2001) - 7 juin 2001. 
- Les Conséquences des modes d’appropriation du vivant sur les plans économique, juridique 
et éthique, rapport de A. CLAEYS, no 1487 (Assemblée nationale) et 235 (Sénat) enregistré à 
la présidence de l’Assemblée nationale le 4 mars 2004. 
- Les Sciences de la vie et les droits de l’homme, bouleversement sans contrôle ou législation 
à la française, rapport de F. SERUSCLAT (no 262 au Sénat et 2588 à l’Assemblée nationale), 
adopté par le Sénat le 4 avril 1992, Economica.  
 
XI/ Divers 
 
- « Délibération no 97-008 de la CNIL, en date du 4 février 1997, portant adoption d’une 
recommandation sur le traitement des données à caractère personnel », JO du 12 avril 1997. 
- CONFERENCE ORGANISEE PAR LA FONDATION INTERNATIONALE LELIO 
BASSO POUR LE DROIT ET LA LIBERATION DES PEUPLES ET LA LIGUE 
INTERNATIONALE LELIO BASSO POUR LE DROIT ET LA LIBERATION DES 
PEUPLES, Éditions Maspéro, 1977. 
- Congrégation pour la doctrine de la foi, Instruction donum vitae (1987), disponible sur le 
site http://www.cef.fr/catho/search/index.php?recherche=respect+vie+humaine 
- Conseil Supérieur de l’Audiovisuel (CSA), « Recommandation sur les programmes de télé-
réalité », Journal officiel du 23 mai 2001. 
- Énoncé de politique des trois Conseils : éthique de la recherche avec des êtres humains, 
Institut de recherche en santé du Canada, Conseil de recherches en sciences naturelles et en 
génie du Canada, Conseil de recherches en sciences humaines du Canada. Août 1998 (avec 
les modifications de 2000, 2002 et 2005). 
- GEORGET A., Maudit Gène, film diffusé sur la chaîne ARTE le 14 mai 2007. 
- Gouvernement fédéral, « US Patent Office Utility Examination Guidelines », Federal 
Register, vol. 66 no 4, 5 janvier 2001. 
- LES NOUVELLES FIGURES DE LA PROPRIETE DANS LE DOMAINE DU GENOME 
ET DU LOGICIEL : CREER DE NOUVEAUX BIENS COMMUNS ?, conférence à l’École 
des hautes études en sciences humaines et sociales (EHESS), par M. CASSIER, le 5 janvier 
2006. 
- National Institute of Health Best Practices for the Licensing of Genomic Inventions, Federal 
Register / vol. 70, no 68 / Monday, April 11, 2005 / Notices, p. 18413. 
- Rapport diligenté par la société People Science §Policy, UK Biobank Consultation on the 
Ethical and Governance Framework, juin 2003, disponible sur le site de la Wellcome Trust : 
http://www.wellcome.ac.uk/doc_WTD003284.html 
- Repères, tests génétiques, INSERM, coll. « Repères », 2003. 
 
 
XII/ Avis éthiques, chartes éthiques 
 
- Comité consultatif national d’éthique (CCNE) : (les avis sont tous disponibles sur le site 
du CCNE http://www.ccne-ethique.fr/avis.php) 
- Avis sur la thérapie génique, no 22, 13 décembre 1990. 
- Avis sur la non-commercialisation du génome humain. Rapport. Réflexions générales sur les 
problèmes éthiques posés par les recherches sur le génome humain, no 27, 2 décembre 1991. 
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- La Coopération dans le domaine de la recherche biomédicale entre équipes françaises et 
équipes de pays en voie de développement économique, avis no 41, 17 décembre 1993. 
- Avis sur le dépistage de la trisomie 21 foetale à l'aide de tests sanguins chez les femmes 
enceintes, no 37, 22 juin 1993. 
- Avis et recommandations sur « Génétique et Médecine : de la prédiction à la prévention », 
no 46, 30 octobre 1995. 
- Réponse au Président de la République au sujet du clonage reproductif, avis no 54, 22 avril 
1997. 
- Consentement éclairé et information des patients qui se prêtent à des actes de soin ou de 
recherche, avis no 58, 12 juin 1998. 
- Avis sur l’avant-projet de loi portant transposition, dans le code de la propriété 
intellectuelle de la directive 98/44/CE du Parlement européen et du Conseil, en date du 6 
juillet 1998, relative à la protection juridique des inventions biotechnologiques, no 64, 8 juin 
2000. 
- Handicaps congénitaux et préjudice, avis no 68, 29 mai 2001. 
- Réflexions sur l’extension du diagnostic préimplantatoire, avis no 72, 4 juillet 2002. 
- À propos de l’obligation d’information génétique familiale en cas de nécessité médicale, 
avis no 76, 24 avril 2003. 
- Problèmes éthiques posés par les collections de matériel biologique et les données 
d’information associées : « biobanques », « biothèques », avis no 77,  2003. 
- Inégalité d’accès aux soins et dans la participation à la recherche à l’échelle 
mondialeproblèmes éthiques, avis no 78, 18 septembre 2003. 
- Refus de traitement et autonomie de la personne, avis no 87, 14 avril 2005. 
 
- Human Genome Organisation (HUGO) : 
- Ethical, Legal, and Social Issues Committee; Statement on the Principled Conduct of 
Genetics Research (1996), Eubios Journal of Asian and International Bioethics 6 (1995), 59-
6, disponible sur http://www1.umn.edu/humanrts/instree/geneticsresearch.html: 
-HUGO Statement on the Patenting of DNA Sequences, janvier 1995, http://www.hugo-
international.org/PDFs/Statement%20on%20Patenting%20of%20DNA%20Sequences%2019
97.pdf 
-HUGO Statement on DNA sampling, control and access, février 1998, http://www.hugo-
international.org/Statement_on_DNA_Sampling.htm 
-HUGO Statement on benefit sharing, 9 avril 2000, http://www.hugo-
international.org/Statement_on_Benefit_Sharing.htm 
 
- Nationaler Ethikrat (Deutschland), Biobanks for research, opinion, 2004, publication du 
Nationaler Ethikrat. 
 
- National Bioethics Advisory Commission (États-Unis), Ethical and Policy issues in 
International Research; Clinical Trials in Developping Countries, avril 2001. 
http://bioethics.georgetown.edu/nbac/pubs.html 
 
- Nuffield Council on Bioethics (Royaume-Uni) : 
-Pharmacogenetics, Ethical Issues, 2003, 
http://www.nuffieldbioethics.org/go/publications/latest_30.html  
-The ethics of patenting DNA a discussion paper, 2002 disponible sur le site du 
Nuffield Council ; http://www.nuffieldbioethics.org 
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- Groupe européen d’éthique (GEE) : (disponible sur le site du GEE 
http://ec.europa.eu/european_group_ethics/avis/index_fr.htm) 
- Aspects éthiques du diagnostic prénatal, avis no 6 du Groupe européen d’éthique, 
20 décembre 1996. 
- Aspects éthiques des banques de tissus humains humains, avis no 11 en date du 21 juillet 
1998. 
- Aspects éthiques de l’utilisation des données personnelles de santé dans la société de 
l’information, avis no 13 du GEE 
- Aspects éthiques de la recherche clinique dans les pays en voie de développement, avis no 17 
du Groupe européen d’éthique (GEE), 4 février 2003. 
- Aspects éthiques de la thérapie génique, Groupe de conseillers pour l’éthique de la 
biotechnologie de la Commission européenne, 13 décembre 1994. 
- Statement by the european group on ethic (…) on advertising genetic tests via the Internet, 
24 février 2003. 
 
- Comité d’éthique de l’INSERM : 
- Avis concernant l’annonce de la commercialisation prochaine d’un test génétique de 
diagnostic précoce de l’autisme : disponible sur http://www.inserm-
actualites.com/index.php?id=506 (mai 2006). 
- Questions éthiques posées par les modalités de validation, avant mise sur le marché et 
utilisation en médecine de soin, des « dispositifs médicaux de diagnostic in vitro » concernant 
des maladies graves, rédigé par J.-C. AMEISEN, 2007, disponible à l’adresse : 
http://www.inserm.fr/fr/inserm/organisation/comites/ermes/att00002074/avis_ermes_2808.pd
f 
 
- Agence nationale de recherche sur le sida et les hépatites (ANRS), Charte d’éthique de la 
recherche dans les pays en développement, mai 2002 (en cours de réécriture), disponible sur 
le site de l’ANRS : http ://www.anrs.fr/index.php/content/download/1277/8792/file/charte 
éthique de la recherche dans les pays en développement.pdf 
 
- Réseau de médecine génétique appliquée du Québec (RMGA), Proposition d’un énoncé 
de principes sur la conduite éthique de la recherche en génétique humaine concernant des 
populations, septembre 2002, source personnelle. 
 
 
XIII/ Jurisprudence 
 
- Cour européenne des droits de l’homme : 
- arrêt CEDH, L.L.c.FRANCE du 10 octobre 2006, requête no 7508/02. 
- arrêts CEDH Z c.Finlande du 25 février 1997 (recueil des arrêts et décisions 1997-I). 
- arrêt CEDH, GRANDE CHAMBRE, affaire MAURICE c. France, 6 octobre 2005 Requête 
no 11810/03. 
 
- Tribunal de première instance des communautés européennes (TPICE) :  
- Affaires Magill, TPICE 10 juillet 1991, RTE affaire T-69/89, REC II -485 et CJCE, 6 avril 
1995 RTE, affaires jointes, C-241 et 242 P Rec 1995 I-743. 
 
- Cour de justice des communautés européennes (CJCE) : 
- Affaire IMS Health GmbH & Co. OHG contre NDC Health Gmbh & Co. KG, arrêt de la 
cinquième chambre de la CJCE du 29 avril 2004, affaire C-418/01 (recueil I-5039). 
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- Recours tendant à l’annulation de la directive 98/44/CE, CJCE, 9 octobre 2001, affaire 
Royaume des Pays-Bas c/Parlement européen, JOCE no C 331, 24 novembre 
http://curia.eu.int/jurisp/cgibin/gettext.pl?lang=fr&num=79989385C19980377&doc=T&ouve
rt=T&seance=CONCL (p. consultée le 22 mai 2008). 
 
- Office européen des Brevets (OEB) : 
- Recours de Fraktion der Grünen im Europäischen Parlament le 9 janvier 1992, contre un 
brevet délivré dans le cadre de la production d’une protéine humaine, la relaxine, à partir de 
tissus utérins, 1994 ; décision de la division d’opposition de l’OEB, 8 décembre 1994, 
Journal officiel de l’OEB, 6/1995 p. 388, cf. Dalloz 1996, jurisprudence p. 44-48. 
- Chambre de recours de l’OEB, décision du 21 février 1995, case number T 0356/93 - 3.3.4  
Plant genetic systems (patentee), Greenpeance (opponent), titre de l’invention : Plant cells 
resistant to glutamine synthetase inhibitors, made by genetic engineering. 
 
France :  
- Cour de cassation : 
- Cour de cassation. Civ 3, 18 octobre 2006. No pourvoi 05-15179, inédit. 
- Cour de cassation, chambre commerciale, 12 juillet 2005, Bull 2005 IV, no 163, p. 174. 
- Cour de cassation, assemblée plénière, 17 novembre 2000, Bull 2000, 1.P no 9 p. 15, JCP, 
édition générale, no 50, 13 décembre 2000, jurisprudence II, 10438, p. 2293-2312 : rapport de 
M.-P. SARGOS conseiller à la Cour de cassation, conclusions de M.-J. SAINTE-ROSE, 
avocation général à la Cour de cassation, note sous arrêt F. CHABAS. 
- Cour de cassation com. 29 avril 1997, Bull. Civ. IV no 111, p. 98) RTDC (1) janvier-mars 
1998, p. 218-219. 
 
- Conseil d’État : 
- Conseil d’État, 29 juillet 2002, Cégedim, JCP, E, 2002, p. 149, obs. J.-M. Bruguière. 
- Conseil d’État, assemblée, 27 octobre 1995 (2 espèces) Commune de Morsang-sur-Orge et 
Ville d’Aix-en-Provence, conclusions de P. FRYDMAN, Revue française de droit 
administratif, 11 (6) novembre-décembre 1995, p. 1204-1217. 
 
- Tribunal de grande instance Paris, 1re ch. Soc. 19 avril 2005, Recueil Dalloz, 2005, 
« Sommaires commentés », p. 2643. 
 
- Conseil de la Concurrence : 
Décembre no 03-MC-04 du 22 décembre 2003, NMPP (Nouvelles Messageries de la presse 
parisienne) à propos du logiciel « Presse 2000 ». 
 
- Conseil constitutionnel : 
- Décision no 94-343-344 DC du 27 juillet 1994, Loi relative au respect du corps humain et 
loi relative au don et à l'utilisation des éléments et produits du corps humain, à l'assistance 
médicale à la procréation et au diagnostic prénatal, Recueil, p. 100 ; RJC, p. I-592 - JO du 
29 juillet 1994, p. 11024. [Conformité]. 
- Décision no 2004-498 DC du 29 juillet 2004, Loi relative à la bioéthique, Recueil, p. 122- 
JO du 7 août 2004, p. 14077. [Conformité] ; JCP G. 200, II, 10167. 
 
Divers : 
- Sentence arbitrale Texaco-Caliastic c/Gouvernement libyen, Journal du droit international, 
avril-mai-juin 1977, no 2, p. 350. 
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- Southern District Court of Florida, no 02-22244-CIV- Moreno, 20 mai 2003, D. Greenberg 
et al., v. Miami Children’s Hospital Research Institute. 
 
 
 
XIV/ pages et sites Internet 
 
(sont recensés sous cette rubrique les documents que nous avons uniquement consultés sur 
Internet) 
 
Projet génome humain, programmes et communications scientifiques : 
 
- Déclaration conjointe des chefs d’États et de gouvernement d’Allemagne, de Chine, des 
États-Unis d’Amérique, de France, du Japon et du Royaume-Uni concernant le séquençage 
complet du génome humain en date du 14 avril 2003, 
https://pastel.diplomatie.gouv.fr/editorial/actual/ael2/bulletin.asp?liste=20030415.html#Chapi
tre1 (page consultée le 21 mai 2008).  
- Déclaration commune du National Human Genome Research Institute, du National Institutes 
of Health, du Department of Health and Human Services and Office of Science et du US 
Département of Energy, intitulée International Consortium Completes Human Genome 
Project. All Goals Achieved; New vision for Genome Research Unveiled, disponible sur le site 
du NHGRI http://www.genome.gov/11006929 
- Communiqué du Centre national de séquençage (Génoscope) 
http://www.genoscope.cns.fr/externe/Francais/Actualites/Presse/140403_1.html (page consultée le 10 juin 
2004). 
- National Human Genome Research Institute (Nhgri), National Institutes of Health (NIH), 
Department of Health and Human Services and Office of Science, Department of Energy 
(DOE) ; document What’s next ? Turning Genomics Vision Into Reality, disponible sur le site 
du NHGRI : http://www.genome.gov/11006944 (page consultée le 22 mai 2008). 
- http//www.ornl.gov/sci/Techressources/Human-Genome/project/about.shtml 
- www.genomestolife.org 
-« Principes des Bermudes », principes adoptés lors d’un congrès s’étant tenu aux Bermudes 
du 25 au 28 février 1996 
http://www.ornl.gov/sci/techresources/Human_Genome/research/bermuda.shtml 
- Projet international HapMap :http://www.hapmap.org 
http://www.hapmap.org/thehapmap.html.fr (à propos du projet) 
- Directives sur la dénomination des populations dans les publications et les présentations du 
projet HapMap http://www.hapmap.org/citinghapmap.html.fr 
- Projet « Ensembl », http://www.ensembl.org/info/about/disclaimer.html  
- Estonian genome project, site Internet http://www.geenivaramu.ee/ 
- Communiqué de presse de l’AFSSAPS en date du 24 janvier 2005 sur son site : 
http://agmed.sante.gouv.fr/htm/10/filcoprs/050103.htm à propos de l’interruption de thérapie 
génique d’un déficit immunitaire sévère (DICS X) à la suite de la survenue de trois 
complications développées par les patients (page consultée le 21 mai 2008). 
- Pétition sur Internet : « Touche pas à mes gènes SOS humangenome » : site personnel de J.-
F. MATTEI : http://pagesperso-orange.fr/jean-francois.mattei/questionbrevetabilite.html, 
(page consultée le 21 mai 2008). 
 
Drugs for neglected diseases initiative (DNDI) : 
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- Communiqué de presse de l’Institut Pasteur à l’occasion de la création de la fondation : 
http://www.pasteur.fr/actu/presse/com/communiques/03DNDi-Geneve.htm,  
- Communique de l’OMS http://www.who.int/mediacentre/news/releases/2003/pr51/fr/  
- site de de DNDI : 
-site de DNDI : 
http://www.dndi.org/cms/public_html/insidearticleListing.asp?CategoryId=87&ArticleId=288
&TemplateId=1 
 
Magazine en ligne BIONEWS (Royaume-Uni) : 
 
www.bionews.org.uk 
- Charlie Whitaker cured by 'saviour sibling' 22 août 2005, 
http://www.bionews.org.uk/new.lasso?storyid=2711  
- BUXTON J., « UK couple to test embryos for hereditary breast cancer » Bionews, 
http://www.bionews.org.uk/new.lasso?storyid=3523 
- BUXTON J., « UK couple to test embryos for high cholesterol disorder », Bionews, 17 
décembre 2007, http://www.bionews.org.uk/new.lasso?storyid=3670 
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Annexe : texte de la Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de 
l’homme 
 
 
 
Déclaration universelle sur le génome humain et les droits de l’homme 
 
 
Adoptée à l’unanimité et par acclamation, le 11 novembre 1997 par la 29e session de la Conférence générale de 
l’Unesco 
La Conférence générale,  
 
Rappelant que le Préambule de l'Acte constitutif de l'UNESCO invoque "l'idéal 
démocratique de dignité, d'égalité et de respect de la personne humaine" et rejette tout 
"dogme de l'inégalité des races et des hommes", qu'il précise "que, la dignité de l'homme 
exigeant la diffusion de la culture et l'éducation de tous en vue de la justice, de la liberté 
et de la paix, il y a là, pour toutes les nations, des devoirs sacrés à remplir dans un esprit 
de mutuelle assistance", qu'il proclame que "cette paix doit être établie sur le fondement 
de la solidarité intellectuelle et morale de l'humanité", et qu'il indique que l'Organisation 
cherche à atteindre, "par la coopération des nations du monde dans les domaines de 
l'éducation, de la science et de la culture, les buts de paix internationale et de prospérité 
commune de l'humanité en vue desquels l'Organisation des Nations Unies a été 
constituée, et que sa Charte proclame",  
 
Rappelant solennellement son attachement aux principes universels des droits de 
l'homme affirmés, en particulier, par la Déclaration universelle des droits de l'homme du 
10 décembre 1948 et les deux Pactes internationaux des Nations Unies relatifs aux droits 
économiques, sociaux et culturels et aux droits civils et politiques du 16 décembre 1966, 
la Convention des Nations Unies pour la prévention et la répression du crime de génocide 
du 9 décembre 1948, la Convention internationale des Nations Unies sur l'élimination de 
toutes les formes de discrimination raciale du 21 décembre 1965, la Déclaration des 
Nations Unies sur les droits du déficient mental du 20 décembre 1971, la Déclaration des 
Nations Unies sur les droits des personnes handicapées du 9 décembre 1975, la 
Convention des Nations Unies sur l'élimination de toutes les formes de discrimination à 
l'égard des femmes du 18 décembre 1979, la Déclaration des Nations Unies sur les 
principes fondamentaux de justice relatifs aux victimes de la criminalité et aux victimes 
d'abus de pouvoir du 29 novembre 1985, la Convention des Nations Unies relative aux 
droits de l'enfant du 20 novembre 1989, les Règles des Nations Unies pour l'égalisation 
des chances des handicapés du 20 décembre 1993, la Convention sur l'interdiction de la 
mise au point, de la fabrication et du stockage des armes bactériologiques (biologiques) 
ou à toxines et sur leur destruction du 16 décembre 1971, la Convention de l'UNESCO 
concernant la lutte contre la discrimination dans le domaine de l'enseignement du 14 
décembre 1960, la Déclaration de l'UNESCO des principes de la coopération culturelle 
internationale du 4 novembre 1966, la Recommandation de l'UNESCO concernant la 
condition des chercheurs scientifiques du 20 novembre 1974, la Déclaration de l'UNESCO 
sur la race et les préjugés raciaux du 27 novembre 1978, la Convention de l'OIT (n° 111) 
concernant la discrimination en matière d'emploi et de profession du 25 juin 1958 et la 
Convention de l'OIT (n° 169) concernant les peuples indigènes et tribaux dans les pays 
indépendants du 27 juin 1989,  
 
Ayant à l'esprit, et sans préjudice de leurs dispositions, les instruments internationaux 
susceptibles d'intéresser les applications de la génétique dans le domaine de la propriété 
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intellectuelle, notamment, la Convention de Berne pour la protection des oeuvres 
littéraires et artistiques du 9 septembre 1886 et la Convention universelle de l'UNESCO 
sur le droit d'auteur du 6 septembre 1952, révisées en dernier lieu à Paris le 24 juillet 
1971, la Convention de Paris pour la protection de la propriété industrielle du 20 mars 
1883, révisée en dernier lieu à Stockholm le 14 juillet 1967, le Traité de Budapest de 
l'OMPI sur la reconnaissance internationale du dépôt des microorganismes aux fins de 
procédure en matière de brevets du 28 avril 1977, et l'Accord relatif aux aspects des 
droits de propriété intellectuelle qui touchent au commerce (ADPIC) annexé à l'accord 
établissant l'Organisation mondiale du commerce entré en vigueur le 1er janvier 1995,  
 
Ayant également à l'esprit la Convention des Nations Unies sur la diversité biologique 
du 5 juin 1992 et soulignant à cet égard que la reconnaissance de la diversité génétique 
de l'humanité ne doit donner lieu à aucune interprétation d'ordre social ou politique de 
nature à remettre en cause "la dignité inhérente à tous les membres de la famille 
humaine et de leurs droits égaux et inaliénables", conformément au Préambule de la 
Déclaration universelle des droits de l'homme,  
 
Rappelant ses résolutions 22 C/13.1, 23 C/13.1, 24 C/13.1, 25 C/5.2, 25 C/7.3, 27 
C/5.15, 28 C/0.12, 28 C/2.1 et 28 C/2.2 engageant l'UNESCO à promouvoir et 
développer la réflexion éthique et les actions qui s'y rattachent, en ce qui concerne les 
conséquences des progrès scientifiques et techniques dans les domaines de la biologie et 
de la génétique, dans le cadre du respect des droits de l'homme et des libertés 
fondamentales,  
 
Reconnaissant que les recherches sur le génome humain et leurs applications ouvrent 
d'immenses perspectives d'amélioration de la santé des individus et de l'humanité tout 
entière, mais soulignant qu'elles doivent en même temps respecter pleinement la 
dignité, la liberté et les droits de l'homme, ainsi que l'interdiction de toute forme de 
discrimination fondée sur les caractéristiques génétiques,  
 
Proclame les principes qui suivent et adopte la présente Déclaration.  
 
 
A. La dignité humaine et le génome humain  
 
Article premier  
 
Le génome humain sous-tend l'unité fondamentale de tous les membres de la famille 
humaine, ainsi que la reconnaissance de leur dignité intrinsèque et de leur diversité. 
Dans un sens symbolique, il est le patrimoine de l'humanité.  
 
Article 2  
 
(a) Chaque individu a droit au respect de sa dignité et de ses droits, quelles que soient 
ses caractéristiques génétiques.  
 
(b) Cette dignité impose de ne pas réduire les individus à leurs caractéristiques 
génétiques et de respecter le caractère unique de chacun et leur diversité.  
 
Article 3  
 
Le génome humain, par nature évolutif, est sujet à des mutations. Il renferme des 
potentialités qui s'expriment différemment selon l'environnement naturel et social de 
chaque individu, en ce qui concerne notamment l'état de santé, les conditions de vie, la 
nutrition et l'éducation.  
 
Article 4  
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Le génome humain en son état naturel ne peut donner lieu à des gains pécuniaires.  
 
B. Droits des personnes concernées  
 
Article 5  
 
(a) Une recherche, un traitement ou un diagnostic, portant sur le génome d'un individu, 
ne peut être effectué qu'après une évaluation rigoureuse et préalable des risques et 
avantages potentiels qui leur sont liés et en conformité avec toutes autres prescriptions 
prévues par la législation nationale.  
 
(b) Dans tous les cas, le consentement préalable, libre et éclairé de l'intéressé(e) sera 
recueilli. Si ce(tte) dernier(e) n'est pas en mesure de l'exprimer, le consentement ou 
l'autorisation seront obtenus conformément à la loi, et seront guidés par son intérêt 
supérieur.  
 
(c) Le droit de chacun de décider d'être informé ou non des résultats d'un examen 
génétique et de ses conséquences devrait être respecté.  
 
(d) Dans le cas de la recherche, les protocoles de recherche doivent être soumis, de plus, 
à une évaluation préalable, conformément aux normes ou lignes directrices nationales et 
internationales applicables en la matière.  
 
(e) Si conformément à la loi une personne n'est pas en mesure d'exprimer son 
consentement, une recherche portant sur son génome ne peut être effectuée qu'au 
bénéfice direct de sa santé, sous réserve des autorisations et des mesures de protection 
prescrites par la loi. Une recherche ne permettant pas d'escompter un bénéfice direct 
pour la santé ne peut être effectuée qu'à titre exceptionnel, avec la plus grande retenue, 
en veillant à n'exposer l'intéressé(e) qu'à un risque et une contrainte minimums et si 
cette recherche est effectuée dans l'intérêt de la santé d'autres personnes appartenant 
au même groupe d'âge ou se trouvant dans les mêmes conditions génétiques, et sous 
réserve qu'une telle recherche se fasse dans les conditions prévues par la loi et soit 
compatible avec la protection des droits individuels de la personne concernée.  
 
Article 6  
 
Nul ne doit faire l'objet de discriminations fondées sur ses caractéristiques génétiques, 
qui auraient pour objet ou pour effet de porter atteinte à ses droits individuels et à ses 
libertés fondamentales et à la reconnaissance de sa dignité.  
 
Article 7  
 
La confidentialité des données génétiques associées à une personne identifiable, 
conservées ou traitées à des fins de recherche ou dans tout autre but, doit être protégée 
dans les conditions prévues par la loi.  
 
Article 8  
 
Tout individu a droit, conformément au droit international et au droit interne, à une 
réparation équitable du dommage qu'il aurait subi et dont la cause directe et 
déterminante serait une intervention portant sur son génome.  
 
Article 9  
 
Pour protéger les droits de l'homme et les libertés fondamentales, des limitations aux 
principes du consentement et de la confidentialité ne peuvent être apportées que par la 
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loi, pour des raisons impérieuses et dans les limites du droit international public et du 
droit international des droits de l'homme.  
 
C. Recherches sur le génome humain  
 
Article 10  
 
Aucune recherche concernant le génome humain, ni aucune de ses applications, en 
particulier dans les domaines de la biologie, de la génétique et de la médecine, ne devrait 
prévaloir sur le respect des droits de l'homme, des libertés fondamentales et de la dignité 
humaine des individus ou, le cas échéant, de groupes d'individus.  
 
Article 11  
 
Des pratiques qui sont contraires à la dignité humaine, telles que le clonage à des fins de 
reproduction d'êtres humains, ne doivent pas être permises. Les Etats et les 
organisations internationales compétentes sont invités à coopérer afin d'identifier de 
telles pratiques et de prendre, au niveau national ou international, les mesures qui 
s'imposent, conformément aux principes énoncés dans la présente Déclaration.  
 
Article 12  
 
(a) Chacun doit avoir accès aux progrès de la biologie, de la génétique et de la médecine 
concernant le génome humain, dans le respect de sa dignité et de ses droits.  
 
(b) La liberté de la recherche, qui est nécessaire au progrès de la connaissance, procède 
de la liberté de pensée. Les applications de la recherche, notamment celles en biologie, 
en génétique et en médecine, concernant le génome humain, doivent tendre à 
l'allégement de la souffrance et à l'amélioration de la santé de l'individu et de l'humanité 
tout entière.  
 
D. Conditions d'exercice de l'activité scientifique  
 
Article 13  
 
Les responsabilités inhérentes aux activités des chercheurs, notamment la rigueur, la 
prudence, l'honnêteté intellectuelle et l'intégrité, dans la conduite de leurs recherches 
ainsi que dans la présentation et l'utilisation de leurs résultats, devraient faire l'objet 
d'une attention particulière dans le cadre des recherches sur le génome humain, compte 
tenu de leurs implications éthiques et sociales. Les décideurs publics et privés en matière 
de politiques scientifiques ont aussi des responsabilités particulières à cet égard.  
 
Article 14  
 
Les Etats devraient prendre les mesures appropriées pour favoriser les conditions 
intellectuelles et matérielles propices au libre exercice des activités de recherche sur le 
génome humain et pour prendre en considération les implications éthiques, juridiques, 
sociales et économiques de ces recherches, dans le cadre des principes prévus par la 
présente Déclaration.  
 
Article 15  
 
Les Etats devraient prendre les mesures appropriées pour fixer le cadre du libre exercice 
des activités de recherche sur le génome humain dans le respect des principes prévus 
par la présente Déclaration, afin de garantir le respect des droits de l'homme, des 
libertés fondamentales et de la dignité humaine et la protection de la santé publique. Ils 
devraient tendre à s'assurer que les résultats de ces recherches ne servent pas à des fins 
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non pacifiques.  
 
Article 16  
 
Les Etats devraient reconnaître l'intérêt de promouvoir, aux différents niveaux 
appropriés, la création de comités d'éthique indépendants, pluridisciplinaires et 
pluralistes, chargés d'apprécier les questions éthiques, juridiques et sociales soulevées 
par les recherches sur le génome humain et leurs applications.  
 
E. Solidarité et coopération internationale  
 
Article 17  
 
Les Etats devraient respecter et promouvoir une solidarité active vis-à-vis des individus, 
des familles ou des populations particulièrement vulnérables aux maladies ou handicaps 
de nature génétique, ou atteints de ceux-ci. Ils devraient notamment encourager les 
recherches destinées à identifier, à prévenir et à traiter les maladies d'ordre génétique ou 
les maladies influencées par la génétique, en particulier les maladies rares ainsi que les 
maladies endémiques qui affectent une part importante de la population mondiale.  
 
Article 18  
 
Les Etats devraient s'efforcer, dans le respect des principes prévus par la présente 
Déclaration, de continuer à favoriser la diffusion internationale de la connaissance 
scientifique sur le génome humain, sur la diversité humaine et sur les recherches en 
génétique et, à cet égard, à favoriser la coopération scientifique et culturelle, notamment 
entre pays industrialisés et pays en développement.  
 
Article 19  
 
(a) Dans le cadre de la coopération internationale avec les pays en développement, les 
Etats devraient s'efforcer d'encourager des mesures visant à :  
 
(i) évaluer les risques et les avantages liés aux recherches sur le génome humain et 
prévenir les abus ;  
 
(ii) étendre et renforcer la capacité des pays en développement de mener des recherches 
en biologie et en génétique humaines, compte tenu de leurs problèmes spécifiques ;  
 
(iii) permettre aux pays en développement de bénéficier des avancées de la recherche 
scientifique et technologique, de façon à favoriser le progrès économique et social au 
profit de tous ;  
 
(iv) favoriser le libre échange des connaissances et de l'information scientifiques dans les 
domaines de la biologie, de la génétique et de la médecine.  
 
(b) Les organisations internationales compétentes devraient soutenir et promouvoir les 
initiatives prises par les Etats aux fins énumérées ci-dessus.  
 
F. Promotion des principes de la Déclaration  
 
Article 20  
 
Les Etats devraient prendre les mesures appropriées pour promouvoir les principes 
énoncés dans la Déclaration, par l'éducation et les moyens pertinents, notamment par la 
conduite de recherches et de formations dans des domaines interdisciplinaires et par la 
promotion de l'éducation à la bioéthique à tous les niveaux, en particulier à l'intention 
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des différents responsables de politiques scientifiques.  
 
Article 21  
 
Les Etats devraient prendre les mesures appropriées pour encourager toutes autres 
actions de recherche, de formation et de diffusion de l'information de nature à renforcer 
la prise de conscience des responsabilités de la société et de chacun de ses membres 
face aux problèmes fondamentaux au regard de la défense de la dignité humaine que 
peuvent soulever la recherche dans les domaines de la biologie, de la génétique et de la 
médecine et les applications qui en découlent. Ils devraient favoriser sur ce sujet un 
débat largement ouvert sur le plan international, assurant la libre expression des 
différents courants de pensée socioculturels, religieux et philosophiques.  
 
G. Mise en oeuvre de la Déclaration  
 
Article 22  
 
Les Etats devraient s'efforcer de promouvoir les principes énoncés dans la présente 
Déclaration et, par toutes mesures appropriées, favoriser leur mise en oeuvre.  
 
Article 23  
 
Les Etats devraient prendre les mesures appropriées pour promouvoir, par l'éducation, la 
formation et la diffusion de l'information, le respect des principes ci-dessus énoncés et 
favoriser leur reconnaissance et leur application effective. Les Etats devraient également 
encourager les échanges entre les comités d'éthique indépendants, quand ils existent, et 
leur mise en réseaux, afin de favoriser la coopération entre eux.  
 
Article 24  
 
Le Comité international de bioéthique de l'UNESCO devrait contribuer à la diffusion des 
principes énoncés dans la présente Déclaration et à l'approfondissement des questions 
que posent leurs applications et l'évolution des techniques en cause. Il devrait organiser 
toute consultation utile avec les parties concernées telles que les groupes vulnérables. Il 
devrait formuler, suivant les procédures statutaires de l'UNESCO, des recommandations 
à l'intention de la Conférence générale et des avis quant au suivi de la Déclaration, en 
particulier quant à l'identification des pratiques qui pourraient être contraires à la dignité 
humaine, telles que les interventions sur la lignée germinale.  
 
Article 25  
 
Aucune disposition de la présente Déclaration ne peut être interprétée comme pouvant 
être invoquée de quelque façon par un Etat, un groupement ou un individu pour se livrer 
à une activité ou accomplir un acte à des fins contraires aux droits de l'homme et aux 
libertés fondamentales, y compris aux principes énoncés dans la présente Déclaration. 
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